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PALABRAS CLAVE Resumen La etapa final de la vida de personas con discapacidad intelectual es un aspecto
Discapacidad poco conocido en nuestro entorno.

intelectual; Objetivo: Explorar la atencion paliativa que se presta a personas con discapacidad intelectual
Cuidados paliativos; que se encuentran al final de la vida, desde la perspectiva de los profesionales del ambito
Evaluacion de sociosanitario.

necesidades; Método: Estudio cualitativo realizado a profesionales del ambito sociosanitario del Area de
Investigacion Salud de Burgos, seleccionados por su trayectoria profesional vinculada a los objetivos del
cualitativa estudio. Se han realizado grupos focales y entrevistas semiestructuradas, analisis manual de los

datos y proceso de codificacion mixto.

Resultados: En el estudio han participado 20 profesionales de distintas procedencias y discipli-
nas, repartidos en 2 grupos focales (7 y 6 participantes) y 7 entrevistas semiestructuradas. Se
describen aspectos particulares de la atencion paliativa en personas con discapacidad intelec-
tual y se han identificado necesidades en el paciente, en la familia y el entorno, barreras en el
acceso y dificultades en la atencion.

Discusion: Existe escasa experiencia en atencion paliativa a personas con discapacidad inte-
lectual. Se destacan la complejidad en la evaluacion y en la comunicacion con el paciente, la
dificultad para establecer los criterios de inclusion en programas de cuidados paliativos y en
el proceso de toma de decisiones. Resultan imprescindibles formacion especifica en cuidados
paliativos y discapacidad intelectual, mejorar las habilidades de comunicacion y fomentar una
atencion integrada.
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The palliative care of people with intellectual disabilities. A qualitative study of the
perceptions of the healthcare and social welfare professional

Abstract In our current environment the final stage of life in individuals with intellectual
disabilities is not currently well known.

Objective: To examine the current status of palliative care of people with intellectual disability
based on the experiences of healthcare and social professionals.

Method: Qualitative study involving healthcare and social welfare professionals of the Health
Area of Burgos (Spain), selected according to the link between their professional background
and the objective of this study. Focus groups and semi-structured interviews, manual analysis
of the data from these, and mixed coding processes were carried out.

Results: The study involved 20 professionals from different backgrounds and disciplines spread
over 2 focus groups (7 and 6 participants) and 7 semi-structured interviews. Particular aspects of
palliative care in people with intellectual disabilities are described. Furthermore, it identified
the needs of the patient, the family members and their environment, as well as the barriers
and difficulties in their care.

Discussion: There is limited experience in palliative care for people with intellectual disabili-
ties. The following 3 aspects stand out: the complexity of the assessment and communication,
the difficulty in establishing the criteria for inclusion in palliative care programs, and in the
decision making process. Specific training in palliative care and intellectual disabilities, impro-
vement in communication skills, and promotion of integrated care are essential.

© 2016 Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos. Published by Elsevier Espana, S.L.U. All rights

reserved.

Introduccion

La discapacidad intelectual (DI) se caracteriza por
«limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual
y en el aprendizaje, que se manifiestan por una disfuncion
en las habilidades practicas, sociales y conceptuales»'. Esta
discapacidad se inicia antes de los 18 afos, y en su etiologia
coexisten factores genéticos, adquiridos (congénitos y del
desarrollo), ambientales y socioculturales. El perfil de la DI
no es Unico y va a estar condicionado por las habilidades y
necesidades de apoyo de cada persona concreta.

Las personas con DI constituyen un grupo poblacional
muy extenso. Aunque los datos disponibles es Espana son
fragmentados y no totalmente coincidentes, una vision glo-
bal muestra porcentajes cada vez mas elevados, resultado
probablemente de una evaluacion y registro mas precisos.
Segun la Base Estatal de Datos de Personas con Discapaci-
dad, supondrian un 0,54% de la poblacion?, en tanto que la
Confederacion Espaiola de Organizaciones en favor de las
Personas con Discapacidad Intelectual (FEAPS) estima una
prevalencia de DI en torno al 1%°.

Las personas con discapacidad han sido y son un grupo
de poblacion especialmente vulnerable. En el ambito de la
salud se describen peores niveles de salud y peores resulta-
dos sanitarios que en la poblacion general®. En el caso de
la DI, se atribuye a factores derivados de la propia disca-
pacidad y a otros dependientes de los servicios proveedores
de salud o relacionados con factores socioambientales®. Se
ha planteado la posible contribuciéon de un envejecimiento
prematuro en las personas con DI, especialmente en aque-
llos con sindrome de Down o con afectacion mas severa®.
Algunos trabajos sefalan también una mayor prevalencia

de determinados problemas de salud: enfermedades car-
diovasculares, enfermedades del SNC (sobre todo epilepsia,
depresion, trastornos psicoticos) y osteomusculares, y se
destacan el sobrepeso y la obesidad como problemas de
salud anadidos®.

Es previsible que con el aumento de la esperanza de vida
aumenten también los casos de cancer, enfermedades cro-
nicas con prondstico limitado y otros problemas de salud’,
que requeriran una atencion especifica.

El objetivo de estudio es explorar la atencion paliativa
que se presta a personas con DI que se encuentran al final de
la vida desde la perspectiva de los profesionales del ambito
sociosanitario.

Material y método

Estudio cualitativo a través de la perspectiva de profesiona-
les sociosanitarios que intervienen en la atencion a personas
con DI. El ambito de estudio se ha circunscrito al Area
de Salud de Burgos, buscando la mayor diversidad posible:
distintos ambitos sanitarios y sociosanitarios publicos o pri-
vados y con caracter multidisciplinar. En la seleccion de
los participantes se han valorado aspectos de su trayecto-
ria profesional que pudieran aportar informacion Gtil para
los objetivos del estudio: experiencia asistencial amplia en
atencion comunitaria, en cuidados paliativos o DI o partici-
pacion en comités o grupos de trabajo relacionados con la
atencion sociosanitaria. El investigador principal ha estable-
cido el nimero final de participantes por saturacion de los
datos en el procesamiento y analisis.

En el estudio se han realizado grupos focales y entrevistas
individuales semiestructuradas, para lo que se ha elaborado
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Tabla 1 Elementos clave del guion para el desarrollo de
entrevistas y grupos focales

- Delimitar conocimientos en cuidados paliativos y
discapacidad intelectual y actitudes hacia la atencion
paliativa

- Identificacion de lo que se considera atencion adecuada al
final de la vida y elementos que determinan la
satisfaccion de pacientes y familia

- Experiencias, opiniones y sentimientos

- Barreras en la atencion y sugerencias para afrontar
y superar dichas barreras

- Check-list de posibles problemas éticos

un documento de apoyo que recoge los puntos clave iden-
tificados en la revision bibliografica realizada previamente
(tabla 1). La participacién en uno u otro método se ha dejado
a la eleccion de los participantes segln su disponibilidad.
La duracion maxima de cada entrevista se ha establecido en
60min y la de los grupos focales en 2 h. Tanto las entrevistas
como los grupos focales han sido moderados por el mismo
investigador.

Se ha realizado audiograbacion de entrevistas y de grupos
focales. La transcripcion textual del registro audiograbado y
el analisis integro de los contenidos han sido realizados por
el mismo investigador.

El procedimiento de analisis empleado ha sido manual.
Durante el proceso de transcripcion se ha realizado un
proceso de codificacion mixto, guiado por conceptos identi-
ficados en la revision bibliografica realizada y por los datos
recogidos, a partir del cual se han establecido 3 categorias
(tabla 2). Una vez realizada la transcripcion, se ha con-
trastado y evaluado nuevamente con la grabacion y con las
anotaciones tomadas durante las reuniones.

Para la presentacion y discusion de los hallazgos se ha
empleado un estilo mixto, con descripcion y valoracion de
los contenidos apoyados en citas y pasajes literales de los
entrevistados, que aparecen entrecomillados e identificados
con siglas.

Aspectos éticos

El proyecto de investigacion ha sido presentado y aprobado
por el Comité Etico de Investigacion Clinica de Burgos y
Soria.

Se ha solicitado a los participantes autorizacion escrita
para la audiograbacion de las entrevistas, analisis y uso con
fines de investigacion, docencia y publicaciéon andnima de
los hallazgos, y se ha entregado copia de dichos documen-
tos. Para asegurar la confidencialidad se ha realizado una

Tabla 2 Categorias construidas

- Peculiaridades de los cuidados paliativos en personas con
discapacidad intelectual

- Necesidades identificadas en el paciente, en la familia y
el entorno

- Barreras y dificultades en la atencion
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Figura 1  Experiencia profesional de los participantes.
transcripcién andnima con identificaciéon de los participan-
tes por codigos.

Resultados

En el estudio han participado 20 profesionales con expe-
riencia en Atencion Primaria (medios rural y urbano) y
hospitalaria (Medicina Interna, Geriatria y Urgencias), cui-
dados paliativos (CP), DI, ética y aspectos sociosanitarios
(figs. 1y 2). Por profesiones se han distribuido de la siguiente
manera: medicina 9, enfermeria 6, psicologia 2, auxiliar de
enfermeria 2 y trabajo social 1.

Se han realizado 2 grupos focales, en los que han parti-
cipado 7 y 6 profesionales respectivamente, y 7 entrevistas
semiestructuradas. Ninguno de los profesionales invitados
ha rechazado participar en el estudio.

Peculiaridades de los cuidados paliativos
en personas con discapacidad intelectual

Existe un profundo desconocimiento sobre la DI entre los
profesionales sanitarios, tanto en sus peculiaridades como
en relacion con los problemas de salud que pueden presentar
y en la forma de evaluarlos.

G11- En general nos cuesta acercarnos a estos pacien-
tes. Por falta de conocimientos, por inseguridad, por

12

100% -
90% |
80% |
70% -
60% -
50%
40%
30% - 9 10 %
20%
10% - 2

2
0% : 1 . : :

Formacion CP Experiencia CP Formacioén DI Experiencia DI

B Formacién avanzada/Recurso especifico
@ Formacién intermedia/Atencion frecuente aunque no es recurso especifico
@ Formacion basica/Atencion aislada

ONinguna

Figura2 Formaciony experiencia de los participantes en cui-
dados paliativos y discapacidad intelectual.

Aclaracion: Criterios de formacion basica, intermedia y avan-
zada de la Estrategia de cuidados paliativos del Sistema
Nacional de Salud'.
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miedo a meter la pata, por prejuicios. Por miedo a no
saber como reaccionar, a originar mds agresividad por
haber levantado la voz o haber tocado cuando no puedes
tocar porque eso es un resorte para lo que sea. O porque
como nos falla la comunicacidn. .. nosotros diagnostica-
mos por una historia clinica basada en la anamnesis, y si
no tenemos anamnesis. . . no tenemos nada.

A pesar de los esfuerzos realizados en las ultimas déca-
das por normalizar e integrar a las personas con DI en la
sociedad, y especificamente en el campo de la salud, con
el derecho universal a ella con igualdad de condiciones en
el acceso a los recursos, en este trabajo aparecen multiples
barreras y dificultades practicas.

E2- Hace algun tiempo, recuerdo casos con gran
sufrimiento. Habia desconocimiento... hubiera que
haber intervenido mds. Hoy nos lo hubiéramos plan-
teado de otra manera. Vamos tomando conciencia del
sufrimiento. .. vamos aprendiendo a perder el miedo,
a hablar honestamente del caso, del momento de la
enfermedad y del miedo a que mueran, porque seguimos
interviniendo, y dejar de hacer cosas es muy dificil.

E5- Cuando aparece una enfermedad anadida a la DI,
hay mucho miedo y recelo. Cuando vas a mandar a
un paciente al hospital... de entrada hay recelo, hay
miedo. Por un lado, se piensa que la propia seguridad
del profesional puede estar en riesgo, o que va a pro-
vocar un altercado. .. y la propia actitud del profesional
puede condicionar al discapacitado y hacerle reaccionar
de forma inadecuada.

La discapacidad condiciona todo el proceso de atencion,
no como determinante pero si como un factor que influye
en las decisiones. Aunque se reconoce que en los Ultimos
anos ha cambiado la vision de la DI tanto en los profesionales
como en la sociedad, de forma que esta mucho mas normali-
zada e integrada, se considera la DI como una caracteristica
de la persona.

G13- Una enfermedad oncoldgica en un paciente que no
tiene DI, frente a un paciente que la tiene... la DI le
afade algo a la enfermedad oncoldgica, lo pienso todo
mucho mds. Pero no es como una comorbilidad mds, como
una enfermedad oncoldgica mds una insuficiencia car-
diaca, porque en este caso puedo plantear mds opciones,
hay una enfermedad fisica sobre la que puedes interve-
nir y modificar la situacion. La discapacidad influye, no
es lo que te hace tomar una decision, pero influye en la
decision que vas a tomar.

E3- Teniamos dificultades para tomar la decision clara-
mente, aquella que mds le iba a beneficiar al paciente.
Sistemdticamente venia la pregunta ;y si no tuviera una
deficiencia, lo hariamos o no? Pero claro, tampoco pode-
mos abstraernos de esta situacién: en una persona, en
esta situacion y con estas caracteristicas, nosotros toma-
riamos esta decision. Pero, ademds, tiene el afiadido. ..
no es la edad en si 60, 80 anos, sino su ciclo vital, aquella
esperanza de vida que él ya ha vivido, que ya ha com-
pletado. Si ya ha hecho su ciclo, en ese momento, ;que
seguiriamos haciendo?, ;cual es su vida?, ;cual es la rela-
cion con los demds? Hay que valorar a la persona como
un todo.

La fase final de la vida de las personas con DI es un
ambito desconocido incluso para los profesionales con dedi-
cacion especifica. Son situaciones nuevas, consecuencia de
la mayor esperanza de vida, del envejecimiento precoz y
de la aparicion de diversas enfermedades moduladas por la
discapacidad y complicadas por las dificultades diagndsticas,
la ausencia de experiencias previas y la complejidad para la
toma de decisiones.

Aunque los principios de los CP son plenamente aplica-
bles, la dificultad para identificar la situacion avanzada de
enfermedad y la ausencia de modelos pronosticos validados
retrasa con frecuencia el acceso a ellos de personas con DI.

G14- ... no conociamos previamente a los pacientes, no
sabiamos cudl era su estado basal, y con la discapacidad
la situacion nos parecia mds avanzada y realmente no lo
era. Porque esa es su manera vital de vivir, que no tiene
nada que ver con la que conocemos de otras personas.
Como ellos ya tienen muchas cosas perdidas previas con
la discapacidad, nos resulta muy dificil valorar. Pacien-
tes que parecia que iban a tener una mala evolucién por
como les veiamos. .., sin embargo, no era por la enfer-
medad sino por lo que la discapacidad condicionaba. Si
no hubiera habido discapacidad hubiéramos pensado que
la evolucion iba a ser lenta, pero con la discapacidad nos
parecia que estaban peor y que todo iba a ir muy rdpido.
Y nos equivocamos.

Con frecuencia se identifican los CP con situaciones al
final de la vida y con determinados procesos, fundamental-
mente cancer, algunas enfermedades neurodegenerativas e
insuficiencias de drganos. Una de las carencias reveladas
es la necesidad de ofrecer atencion paliativa a personas
con DI que, sin tener un diagnostico concreto de enferme-
dad, presentan un deterioro fisico-funcional progresivo, con
necesidades y fuentes de malestar, bienestar, y en las que la
evaluacion y tratamiento de causas reversibles ha resultado
infructuoso.

E6- Hay personas con DI que llegan al final de la vida
sin un diagndstico de los que definen de forma tradicio-
nal la enfermedad avanzada o terminal. . . pero necesitan
cuidados paliativos. Tienen necesidades, quizds mds que
otros que si tienen un diagnéstico vy, por ello, un segui-
miento especializado.

G11- Es un mundo absolutamente desconocido porque
hasta ahora no alcanzaban la edad que ahora alcanzan, ni
se conocian las enfermedades que ahora encontramos: el
propio envejecimiento, enfermedades graves que quizds
no estdn diagnosticadas porque los procesos han quedado
abiertos, sin completar el estudio. Aparece deterioro,
pérdida de peso y no llegamos a un diagnostico, lo mismo
hay un proceso oncoldgico de base. .. pero no sabemos a
qué se deben, nos da miedo tratarlas.

En cuanto a los objetivos de la atencion paliativa, la per-
cepcion de los profesionales es que, por un lado, la familia
tiene muy clara la proteccion de la persona con DI y los
objetivos de comodidad y bienestar.

G14- Los valores de los pacientes. . . valoran que les trates
y les cuides bien, la afectividad. Y cuando les preguntas a
las familias te dicen. .. «mira, lo que tenga que ser serd,
pero que sean felices donde estén». Es curioso, pero no
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es asi con otras personas, que al final de la vida priorizan
el no tener dolor. Aqui las familias nos dicen que esté a
gusto y que sea feliz.

G24- El hecho de que uno crea que a una persona por
edad o por otras condiciones no haya que hacerle un
exceso diagnostico o terapéutico, realizarle
determinadas pruebas o tratamientos, no implica que
no haya que ofrecerle unos cuidados paliativos y de
confort. En una situacion avanzada de enfermedad hay
que plantear si la intensidad de las pruebas y de las
intervenciones va a aportar un beneficio o no lo va a
tener. Porque si no lo va a tener, jestd claro . ..!

Necesidades identificadas en el paciente, en la
familia y el entorno

Mayoritariamente, los profesionales entrevistados conside-
ran que existe una infradeteccion de necesidades y, por
tanto, un infratratamiento. No existe, en general, una siste-
matica de evaluacion reglada y la valoracion del paciente se
apoya fundamentalmente en las aportaciones de cuidadores
y familia.

G11- Como no somos capaces de evaluar, sospechamos
que no alcanzamos el control de sintomas, que no lle-
gamos. Si no somos capaces de valorar si una alteracién
conductual es porque si, espontdnea, o porque no nos
conocen, o porque hay un cambio en el entorno, o por
malestar... jva a haber un porcentaje importante de
pacientes en los que nos vamos a quedar cortos!

G21- No se trata igual el dolor a una persona con cdncer
que a otra con otras enfermedades. Ni a una persona que
se queja y no tiene deterioro cognitivo que a otra que si
lo tiene.

Creo que se les presta menos atencion; se les trata con
mucho carifio pero se valora bdsicamente la informa-
cién que aportan los cuidadores. Confiamos en que ellos
conocen bien al paciente y su historia. No se dirige la
anamnesis hacia ellos.

No percibimos casi nada, tenemos muchas dificultades
para aproximarnos a lo que ocurre, respondemos a las
necesidades de la familia o de los cuidadores, pero no de
la persona.

La evaluacion de las necesidades de los pacientes con
DI que requieren CP resulta sumamente compleja. Los pro-
blemas y necesidades con una repercusion objetiva van a
resultar mas facilmente detectables. El resto, desde sinto-
mas hasta necesidades psicologicas, espirituales y sociales,
son poco conocidos y estan condicionados por la observacion
de los cuidadores y la interpretacion de los profesionales.
Todo ello incrementa el temor a la yatrogenia.

G11- Me limita mucho el no saber valorar las situaciones,
porque no actuo igual que en otros casos. Tengo miedo
de pasarme, y al final seguramente me quede corto. Si
creo que tiene dolor, le pongo paracetamol, metamizol,
0 quizds me arriesgo y pauto un AINE... pero pasar a
un opioide, si no tengo claro si le duele o no, con los
efectos secundarios. .. muy claro tengo que tener que le
duele, o estar muy pendiente de revisar lo que le hago.

Es muy probable que me quede corta. Salvo que le vea
vomitar, yo no sé si tiene sensacion nauseosa, o le duele
el estomago, tiene hambre o no... no voy a poder dar
respuesta a una necesidad que no detecto.

G16- No solo es la comunicacién verbal. Es muy impor-
tante la conceptualizacion que pueden tener de las
cosas. El concepto que puedan tener ellos de determi-
nadas cosas, su percepcion, el significado que le dan, es
diferente, aunque puedas comunicarte verbalmente...
A ellos les puede parecer bien algo que para nosotros es
impensable.

En el caso del dolor existe acuerdo en que probable-
mente se infravalore y no se trate adecuadamente. Salvo
en situaciones concretas, como pacientes con diagnostico de
enfermedad oncologica, no se explora de forma sistematica.
Las vias de expresion del dolor son dispares (verbalizaciones,
cambios conductuales, etc.), y se desconoce como la disca-
pacidad influye en las multiples dimensiones del dolor. La
subjetividad de la evaluacion y la propia implicacion afec-
tiva del cuidador o del profesional pueden condicionar la
valoracion.

E1- En un caso, en el tema del dolor... no controlaba
nada. Era muy dificil controlarle, demandaba mucho.
Ella tenia dolor. .. y se volvia loca. El sufrimiento era
muy grande. Los médicos no sabian hasta qué punto era
dolor o no. Era dificilisimo valorar.

G15- Una cosa es que esa persona no pueda decirte si
tiene dolor o no, y otra cosa es que tu no lo percibas,
porque igual en esa persona, el signo de que tiene dolor
es que se le mueve un musculo en la pierna. Eso el cui-
dador lo sabe, pero al profesional o no le impresiona o
no lo ve. .. tendrd dolor, pero no es lo mismo que estar
con una persona que dice «jay ay ay como me duele!».
Y su dolor puede ser de 10 sobre 10 y entonces notamos
algo, pero si es 6 o 7, no nos enteramos.

G14- En un mismo caso, misma situacion, con distintos
cuidadores, se modifica la valoracién. Hay un dolor del
cuidador. En un caso, el cuidador siempre relataba un
dolor importante en el paciente, al menos un 7/ 10. Ahora
hay otro cuidador y percibe menos dolor en el paciente,
no mds de 3/10.

En la evaluacion de otras necesidades, psicoemociona-
les y espirituales, los profesionales manifiestan una gran
incertidumbre.

E2- En algunos casos, con el tiempo, haces aproxi-
maciones. Una vez que lo fisico estd controlado, las
necesidades bdsicas cubiertas. . . el acercamiento, la pre-
sencia fisica, el contacto fisico con caricias, los sonidos y
lamusica. . . de vez en cuando ves una sonrisa. Se prueban
estas técnicas y se valora el resultado. Pero, en realidad,
nunca llegas a saber si tienen alguna necesidad ni qué
efecto tienen las muestras de afecto.

E1- jEs tan dificil ayudarles a la hora de asumir el
final de la vida! Creo que no son conscientes de que la
enfermedad empeora. Una persona que percibe que su
enfermedad avanza, que se deteriora, de alguna manera
tiene necesidad de despedirse y empieza a despedirse.
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Pero si la persona no es consciente de que la enferme-
dad empeora, y lo que significa ;como ayudar a asumir
el final de la vida?

La familia es un pilar fundamental en la atencion palia-
tiva. En el contexto de la DI, tras el impacto del diagnéstico
y los primeros anos de vida, las familias se adaptan a la situa-
cion, aprenden a vivir con las limitaciones y quizas asumen
con mas normalidad los problemas que van apareciendo,
incluso cuando se trata de enfermedades con pronodstico
vital limitado.

E1- Cuando una persona tiene un acontecimiento vital
estresante previo, evidentemente ya ha hecho una caja
de herramientas a nivel de manejo, y ha aprendido una
serie de habilidades que luego a posteriori acaba utili-
zando. Es verdad que estdn mds curtidos y encajan mucho
mejor los acontecimientos y las enfermedades que otras
personas que no han tenido esas experiencias. Saben
como organizar todo para cuidar al paciente, reorganizar
los roles dentro de la familia, adaptarse a los cuidados,
buscar apoyos externos. ..

Pero, en ocasiones, la persona con DI se convierte en el
centro vital de la familia y aparecen los riesgos asociados
al cuidado, sobrecarga psicoemocional o, incluso, claudica-
cion.

La aceptacion de la evolucién, del fallecimiento y la
vivencia del duelo son variables, aparecen desde dificulta-
des severas cuando se ha generado una gran dependencia
emocional hasta otras reacciones de normalizacion y supe-
racion.

E1- Es muy variable. Recuerdo una persona que hizo un
duelo patoldgico tras la muerte de su hijo. No desmonté
la habitacion hasta pasado mucho tiempo, incluso las
sdbanas de la cama. Su trabajo habia sido cuidar a su
hijo v le costé mucho salir. Pero otras personas, tam-
bién han sufrido tanto, y los han pasado tan mal, con un
desgaste fisico y emocional tan grande y a lo largo de
tantos anos, que lo viven de otra manera, casi como un
descanso, una liberacion. Aprenden a vivir otra vez, a
continuar la vida. Depende de muchos factores, de cémo
era su relacién, de cémo ha sido el cuidador, de la perso-
nalidad, de como era el afrontamiento de las situaciones
dificiles. .. Yo creo que son las variables personales las
que condicionan cémo va a ser el duelo.

Los cuidadores formales muestran gran implicacion. Con
frecuencia el descubrimiento de una necesidad surge de un
cambio en el paciente percibido por ellos. Ante la enfer-
medad y la pérdida, cuando el vinculo ha sido intenso o
prolongado, el sufrimiento es en ocasiones igual o superior al
de las familias. Una necesidad sentida por los cuidadores es,
por un lado, que se reconozca su valoracion, pero, por otro
lado, que se considere la variabilidad de lo que puede signifi-
cary la carga de subjetividad que lleva asociada, por decirlo
de otra manera, que la responsabilidad de la valoracion y lo
que de ella derive no recaiga sobre ellos.

Barreras y dificultades en la atencion

Los profesionales detectan multiples barreras en la aten-
cion: dificultades en la comunicacion con la persona con

DI, en la evaluacion de su capacidad e incluso limitaciones
practicas en la exploracion fisica del paciente. Junto con la
falta de formacion, provocan miedo e inseguridad que pue-
den generar un exceso de intervencion desde el punto de
vista técnico o, por el contrario, una actitud distante, con
menor iniciativa en la atencion o incluso una infravaloracion
del paciente.

G13- Como pacientes son incomodos, y lo quiero decir
con esta palabra, porque no tienes ni la formacion, ni
los conocimientos, ni la capacidad para valorarlos de la
misma manera, quizds a veces te asustan... Igual les
visitas menos o vas con una actitud diferente que con
otros pacientes. . . pero porque no controlas y eso te lleva
a echarte hacia atrds. Preferirias no tener que ir, nos
cuesta mucho mds.

G21-Puede que no sepamos como dirigirnos o cémo
acercarnos. .. se banalizan ademds los problemas, nos
importan menos, no a nivel individual, pero si como
sociedad.

Y porque una persona sin DI, si no estd de acuerdo. ..
protesta. Y si no protesta él, lo hace su familia, hasta
que le hagan todas las pruebas. Una persona con DI, no
preguntay la familia a veces se retrae también. . . Al final
no se hacen las cosas igual.

G11- Basamos los CP en las necesidades de las personas.
Podemos actuar cuando detectamos y evaluamos. Pero jy
si no detectamos? Si no se quejan ;no pasa nada? ;Cémo lo
controlo?, ;trato a ciegas? Y la familia puede estar muy
perdida, y los profesionales mucho mas. . . si hay dolor, si
estd triste. .. hay muchas cosas que no sabemos valorar!

No se presuponen diferencias en cuanto al acceso a los
recursos, aunque se reconoce que la organizacion de los ser-
vicios sanitarios no siempre es la adecuada para la atencion
a estos pacientes.

E6- En los centros de salud hay mucha gente. Cuando les
llevamos alli se ponen mds nerviosos, se alteran... No
es lo mismo verle aqui, en su habitacion, tranquilo, que
alli, en un ambiente hostil para ellos.

Entre los profesionales se detecta un desconocimiento
mutuo: los profesionales generales y de CP desconocen los
recursos especificos para DI, su funcionamiento, protoco-
los y vias clinicas, y entre los profesionales que trabajan
con personas con DI tampoco se conoce el funcionamiento
de los distintos niveles de atencion paliativa. Los CP tien-
den a asociarse con atencion por unidades especificas, con
desconocimiento del papel que pueden tener los recursos
generales como proveedores de CP basicos.

Una de las carencias detectadas es la figura de un pro-
fesional de referencia que valore al paciente desde una
perspectiva global.

E6- Los pacientes estdn atendidos, pero les llevamos a
muchas consultas especializadas. Cada uno plantea lo
suyoy a veces. .. es imposible cumplirlo todo, o son indi-
caciones opuestas. .. falta un enfoque global.

Con relacion a las necesidades como colectivo, todos los
trabajadores de centros de personas con DI destacan la com-
plejidad creciente de los pacientes, que hace necesaria una
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adaptacion de los centros, tanto en personal como en las
actividades que se realizan.

Se reclama la necesidad de formacion especifica, tanto
en DI como en CP, y el establecimiento de mecanismos de
colaboracion entre profesionales y recursos.

E6- Una cosa es hacerlo bajo unas pautas y con una guia
y desde alli seguir, y otra cosa es hacerlo bajo tu crite-
rio. Se necesita un asesoramiento, dar respuesta a las
necesidades nuevas que van apareciendo.

Aunque los profesionales destacan la necesidad de tra-
bajar conjuntamente, reconocen las dificultades y las
diferencias de criterio en la practica.

G11-Cuando los profesionales no estamos de acuerdo. . .
en otros casos puedes ofrecer al paciente las alternativas
y que él decida. Pero cuando se trata de una persona con
DI y un proceso grave. .. trasladas la incertidumbre en la
familia y les produces atuin mds sufrimiento.

Discusién

La etapa final de la vida de personas con DI es un aspecto
poco conocido en nuestro entorno. En este estudio se ha
seleccionado una metodologia cualitativa con objeto de
explorar la realidad desde una perspectiva integral, en un
contexto y un entorno reales, asumiendo que los resultados
pueden no ser extrapolables a otras situaciones®.

Uno de los resultados destacados entre los participantes
es la dificultad para identificar tanto una situacion avanzada
de enfermedad como, mas concretamente, las necesidades
de atencion paliativa que se pueden presentar. Se parte de
un desconocimiento de la discapacidad, de sus implicacio-
nes en la salud y en la semiologia de las enfermedades’.
Ademas, las dificultades en la evaluacidn del paciente'® con-
tribuyen a que con frecuencia los diagnosticos se retrasen o
no se completen, con consecuencias negativas en cuanto a
evolucion y prondstico''3. Finalmente, la variabilidad de
situaciones, condicionadas por el grado de discapacidad,
dibuja numerosos escenarios posibles y complica aln mas
la evaluacion.

Los cuidados paliativos son un derecho reconocido tanto
nacional' como internacionalmente’'®, también destaca-
dos en el informe mundial de la OMS sobre discapacidad”.
Lo que desde un punto de vista teorico parece claro, resulta
mas complejo en la practica. Los profesionales destacan difi-
cultades especialmente cuando se reconocen necesidades
de atencion paliativa pero se desconoce la extension o pro-
nostico de la enfermedad de base, y en un contexto muy
concreto, descrito por otros autores'’, en situaciones de
deterioro fisico-funcional progresivo en los que no se logra
filiar la causa.

Tanto el Consejo de Europa'® como Naciones Unidas'®
hacen hincapié en que los cuidados de salud y la asistencia
social deben ser influidos en primer lugar por las necesidades
de la persona. Ahora bien, la mayoria de las publicaciones
exploran las necesidades de los pacientes desde la pers-
pectiva de familias, cuidadores y profesionales, con las
limitaciones que ello puede suponer.

Las dificultades de comunicacion son un importante obs-
taculo en la prestacion de CP eficaces en personas con
DI?2', Desde un punto de vista meramente sintomatico,

algunos trabajos apuntan a que los profesionales pueden
subestimar las necesidades de los pacientes??, ya que la
evaluacion resulta compleja?® y los instrumentos emplea-
dos en poblacion general pueden no resultar validos?*. En
aspectos psicoemocionales y espirituales, y dependiendo
del grado de discapacidad, con frecuencia existen dificul-
tades para comunicar y procesar sentimientos abstractos y
emociones?. Todo ello complica el proceso de informacion,
que tiende a obviarse, y son la familia o los profesionales
quienes asumen la toma de decisiones?®. Los modelos de
como dar malas noticias no sirven, y, como apuntan Tuffrey
et al., en ocasiones resultan confusos y alarmantes?.
Ryan et al. afirman que las personas con DI pueden enten-
der la muerte con los apoyos necesarios’® y otros autores
proponen adaptar la informacion respetando el derecho de
los pacientes a ser informados y a ser conscientes de la
muerte?’.

En este estudio se destaca el papel, ademas de la familia
y de otros convivientes cuando el paciente reside en un cen-
tro, de los profesionales, que con frecuencia participan en
la atencion del paciente desde mucho tiempo atras (cuida-
dores formales y equipo sanitario habitual). Se establecen
profundos lazos personales con gran implicacion, compro-
miso y, a pesar de miedos e inseguridades, satisfaccion por
los cuidados®®3".

La falta de concienciacion y el desconocimiento son
2 importantes barreras en el acceso a los CP*2. En este
trabajo los profesionales ajenos reconocen cierto descono-
cimiento sobre el trabajo especifico en CP y en DI, dato
destacado en otras publicaciones?"?*3, Incluso en paises
con larga tradicion en CP como Gran Bretafa, los recur-
sos especificos probablemente estén infrautilizados en el
contexto de la DI*4.

La falta de conocimientos, habilidades y practica aparece
en ambos ambitos. Asi, los profesionales de CP manifies-
tan dificultades en la evaluacion y falta de conocimientos
en comunicacion efectiva con pacientes y en soporte emo-
cional a los cuidadores profesionales®>*°. Los profesionales
de DI revelan falta de habilidades en los cuidados al final
de la vida?®* y plantean la necesidad de adaptar también
los centros e instituciones a las necesidades de cuidados
adicionales®’. Un reto adicional es establecer las competen-
cias de cada profesional y cada equipo y como articular el
trabajo conjunto desde el reconocimiento mutuo3®3°,

De este estudio exploratorio se desprende la necesidad
de avanzar en el desarrollo de la atencion paliativa a perso-
nas con DI. El punto critico inicial pasa por crear conciencia
entre los profesionales de las filosofias que sustentan la
atencion y los conocimientos inherentes a ambos servicios
de DIy CP“°, avanzar en formacion complementaria*' y pro-
mover la atencidn integrada cuando sea precisa®’. A partir
de aqui, son muchos los aspectos desconocidos en la aten-
cion paliativa de personas con DI que sera necesario estudiar
(tabla 3).

Limitaciones

Se trata de un estudio exploratorio en un contexto muy
concreto y centrado Unicamente en la visiéon de los profe-
sionales. La validez interna de los resultados se sustenta
en la seleccion intencionada de la muestra con la inclusion
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Tabla 3 Propuestas de trabajo para avanzar en la atencion
paliativa a personas con discapacidad intelectual

- Inclusién en programas de cuidados paliativos?®

- Evaluacion de necesidades

- Evaluacion y control de sintomas. Desarrollo y validacion
de instrumentos especificos de evaluacion?’

- Estrategias de comunicacion®

- Atencion a aspectos psicoemocionales

- Evaluacion de la capacidad, informacion y participacion
en la toma de decisiones, planificacion anticipada de
cuidados?’

- Establecer modelos de atencion*t4

de informantes de fuentes complementarias, el principio de
saturacion de datos y la concordancia con la literatura revi-
sada. La seleccioén intencionada puede, sin embargo, ofrecer
una vision parcial de la realidad que sera necesario con-
trastar con las opiniones de familias y pacientes. Ningln
profesional decliné participar; este resultado puede deberse
al interés y motivacion por el tema, pero también a que la
presentacion del estudio y la invitacion a participar fueran
realizadas personalmente por el investigador del estudio.
Su presencia en entrevistas y grupos focales puede también
haber influido en las reflexiones y debates generados por los
participantes.

La validez externa de los resultados esta limitada por las
caracteristicas del estudio. Se han realizado algunas técni-
cas de triangulacion de datos: fuentes de informacion que
incluyen profesionales de distintos ambitos, técnicas del
tipo entrevistas y grupos focales, revision bibliografica pre-
via a la realizacién del documento de apoyo «Guion para
el desarrollo de entrevistas y grupos focales», analisis de
documentos y comparacion con otros estudios publicados.
Sin duda, un estudio cuantitativo posterior permitira mayor
contraste y enriquecimiento de los resultados.

En todo caso, se trata de una primera aproximacion a una
realidad emergente en el ambito de los CP, y del que apenas
existen conocimientos y experiencia.

Responsabilidades éticas

Proteccion de personas y animales. Los autores declaran
que para esta investigacion no se han realizado experimen-
tos en seres humanos ni en animales.

Confidencialidad de los datos. Los autores declaran que en
este articulo no aparecen datos de pacientes.

Derecho a la privacidad y consentimiento informado. Los
autores han obtenido el consentimiento informado de los
pacientes o sujetos referidos en el articulo. Este documento
obra en poder del autor de correspondencia.

Conflicto de intereses

Ninguno.
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