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1 Justificacion del Estudio

El presente estudio se enmarca en el objetivo de Plena Inclusién Madrid de conocer las
necesidades de las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo que presentan
problemas de conducta (en adelante PCDI/PC) con el fin de mejorar su calidad de vida.
Entre el 5% vy el 60% de las pcdi estan relacionadas con problemas de conducta (Salvador
y Novell, 2002), lo que dificulta su evaluacién e intervencion en la mejora de su calidad
de vida de estas personas (Macho, Alonso, Torres, Modinos, y Hernandez, 2017). Gavia
(2013) destaca que la aparicion de los problemas de conducta se puede predecir en
funcion de los apoyos, la tolerancia y la gestion de las situaciones, no siendo los
problemas de conducta una caracteristica obligada de la discapacidad intelectual, y por
tanto, que ésta no es una condicion estatica, sino condicionada y con variabilidad.
Ademds, se ha concluido que dada esta variabilidad es complejo encontrar una
metodologia de trabajo aplicable a este tipo de poblacidn, a excepcion de la metodologia
de apoyos activos centrado en la persona (van Loon, 2009; Rodriguez, Garcia, vy
Fernandez, 2016).

Algunas de las alteraciones conductuales con mas prevalencia en orden de mayor a
menor aparicion segun la escala ABC son: agitacion, hiperactividad, estereotipias,
letargia, desobediencia, rabietas, conducta agresiva, conducta autoagresiva, habla
inapropiada, impulsividad y chillar (Salvador y Novell, 2002). Teniendo en cuenta
entonces que los problemas de conducta no son inherentes a la discapacidad intelectual,
se llegd a la conclusidon de que seria imprescindible evaluar de forma independiente los
problemas de conducta, y por ello, el Royal College of Psychiatrist (2001) desarrolld un
enfoque multiaxial complementario al CIE-10 que permite evaluarlos de forma
independiente, eliminando asi el posible efecto halo (Salvador y Carulla, 2003).

Existen estudios que han detectado necesidades de personas con discapacidad
intelectual, sin embargo, no hay muchos estudios que aporten informacion acerca de las
necesidades propias de las PCDI/PC, contando con la perspectiva afiadida de las familias
y los profesionales para, de esta forma, poner en practica sus recursos y lograr que las
PCDI/PC alcancen sus objetivos personales siguiendo la metodologia de apoyos activos

centrado en la persona.
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De esta necesidad nace el presente estudio; para el que se ha pedido colaboracion al
Area de Investigacién y Desarrollo del Departamento de Psicologia de la Universidad

Francisco de Vitoria.

2. Objetivo

El objetivo del estudio es conocer las necesidades propias que tienen las PCDI/PC desde
una perspectiva global. Para ello se ha contado con la perspectiva tanto de las propias
personas, como de sus familias y profesionales. A su vez, se han recogido las necesidades
de las distintas areas: salud, educacion, social y laboral.

Ademis, se pretende identificar las necesidades que tienen tanto los profesionales como
las familias a la hora de ofrecer apoyos de calidad a las PCDI/PC.

Por tanto, la finalidad de conocerlas permitira establecer mecanismos para fomentar un

trabajo multidisciplinar y de coordinacion entre los distintos agentes implicados.

3. Equipo de Trabajo

El trabajo se ha llevado a cabo en colaboracidon con Plena Inclusion Madrid y la
Universidad Francisco de Vitoria (en adelante UFV). El equipo de trabajo de la Universidad

Francisco de Vitoria que ha participado en el estudio se compone de dos miembros:

Dra. Noemy Martin Sanz

Doctora en Metodologia de las Ciencias del Comportamiento y de la Salud por la
Universidad Auténoma de Madrid (UAM). Postgraduada en Direccion de Recursos
Humanos por la UAM, y en posesion del titulo de Experto Internacional en Psicologia
Clinica por el Instituto Superior de Psicologia Clinica y de la Salud.

En la actualidad, ocupa una plaza de Profesor Agregado a tiempo completo en la UFV, y
ocupa la direccién adjunta de Profesorado, Investigacion e Innovacion de Psicologia.
Dirige el Programa INICIA e imparte docencia de Metodologia y Psicologia del

Aprendizaje.
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Ha sido premiada con un accésit de investigacion por la Asociacion Espafiola de
Motivacién y Emocién. Pertenece al equipo de investigacién Psicologia, Educacion y
Sociedad de la UFV. Ha escrito diversos articulos y capitulos sobre el deseo de control,
salud laboral, desarrollo de competencias vy la inclusion sociolaboral de las personas con

discapacidad intelectual en la sociedad.

Don Adrian Garrido Zurita

Graduado en Psicologia por la UFV. Posgraduado en Psicologia General Sanitaria. En
posesion del Titulo Propio de Investigacidon en Psicologia, Programa INICIA. Técnico de
investigacion en distintos proyectos de investigacion e innovaciéon del departamento de
Psicologia de la Universidad Francisco de Vitoria, entre ellos, proyectos vinculados al
mundo de la discapacidad en colaboracién con la Federacién Plena Inclusion.

En la actualidad, ejerce como Psicdlogo General Sanitario en Instituto Centta.

4. Método

4.1 Fases del Estudio

La realizacion del estudio se compone de las siguientes fases.

1. Planificacion. Se definiod el objetivo del estudio v los resultados esperados.
Se establecid un cronograma vy los recursos necesarios. Se disefio el guion
para los grupos de discusion.

2. Seleccidon y reclutamiento. En esta fase se llevaron a cabo las siguientes
tareas:

e Definicién de los nimeros de Grupos de Discusion a realizar en
funcion de los agentes participantes de la organizacién y de los
ambitos de trabajo.

e Seleccion de los participantes.

e Coordinacién de los participantes para agendar el grupo de
discusion.

3. Realizacion de los Grupos de Discusion.

4. Transcripcion de las grabaciones.
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5. Analisis de datos.

6. Realizaciéon del informe.

4.2 Participantes

Han participado 82 personas de forma voluntaria, de los cudles 21 eran hombres
(25,61%) y 61 mujeres (74,39%), con una edad media de 46,63 afios (DT7=11,44). Los
participantes son PCDI/PC, familias y profesionales que estan vinculados a la organizacion
Plena Inclusion Madrid y a la Agencia Madrilefia de Atencién a personas con
Discapacidad. En cuanto a los profesionales, pertenecen a cuatro areas de intervencion:

area sanitaria, educativa, social y laboral (ver Tabla 1).

Tabla 1.

Distribucion de los participantes.

N
Area sanitaria 34
Area educativa 10
Profesionales
Area social 9
Area laboral 5
Familias 10
PCDI/PC 14

Nota. N: Numero de sujetos.

En total se han realizado 8 grupos de discusion y se han distribuido en base al rol

de los participantes, pudiendo ser este profesional, familiar o PCDI/PC (ver Tabla 2).

Tabla 2.

Distribucion de los grupos de discusion.

Grupos Grupos de discusion
Profesionales G1, G2, G3, G5, Gb6

Familias G7, G8

PCDI/PC G4
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De esta forma se ha pretendido contar con una muestra lo mas representativa
posible de todas las areas que pueden tener influencia sobre la PCDI/PC dentro de las

asociaciones.

4.3 Procedimiento

1. Definicidn de las dimensiones a evaluar. En funcién del objetivo del estudio se han
definido dos dimensiones a evaluar:

e Necesidades propias de las PCDI/PC: Esta variable abarca y recoge todas las
necesidades de las PCDI/PC que no se estan atendido y que, de alguna
manera, influyen negativamente en su desarrollo.

e Necesidades derivadas de los profesionales y familia y que afectan a las
PCDI/PC: Esta variable abarca y recoge todas las necesidades de los
profesionales y las familias que no estan atendidas y que afectan de forma
directa o indirecta a las PCDI/PC, dificultando la manera de ofrecerle apoyos
siguiendo la metodologia de trabajo de la planificacién centrada en la persona
(en adelante PCP).

2. Seleccidn de los participantes. Se llevd a cabo un muestreo no probabilistico por
conveniencia para la seleccion de los participantes. Se comunicd a las PCDI/PC,
familias y profesionales de los diferentes ambitos la realizacion del estudio y se
les pregunto si querian colaborar de forma voluntaria en el estudio. Todas
aquellas personas que accedieron a participar fueron distribuidas en los
diferentes grupos de discusion.

3. Seleccion de los moderadores. Se nombré un moderador que pertenecia a Plena
Inclusiéon Madrid con la finalidad de seguir un orden de palabra y que no se
perdiera informacién por interrupciones. Al moderador se le dio instrucciones de
qgue serian los encargados de dirigir el grupo de discusion, controlando los
tiempos o el turno de palabra y controlando que todas las personas habian
entendido el objetivo principal.

A su vez, participaron dos miembros de la UFV para transcribir todas las sesiones

y toda la informacion que los participantes argumentaban.
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4. Preparacion de los recursos. Para llevar a cabo el estudio hicieron faltan medios
para la grabacién de los grupos de discusion (ordenadores, grabadoras...) y
ordenadores para la transcripcion.

5. Realizacién de los grupos de discusion. Estos grupos de discusidon tuvieron una
duracién media de entre 1 hora y media o 2 horas en funcion de las necesidades
de cada grupo o de la cantidad de participantes que lo conformaran. Cabe
destacar que, de los 8 grupos de discusion, 5 se realizaron presencialmente en
diferentes centros pertenecientes a Plena Inclusién Madrid, sin embargo, los
ultimos 3 se tuvieron que llevar a cabo a través de la plataforma online Zoom dada
la situacion generada por la pandemia del COVID-19.

Antes de comenzar con la aportacién de las necesidades por parte de los
participantes de cada grupo de discusién, el moderador dio las instrucciones que

se presentan en la tabla 3.

Tabla 3.

Instrucciones de participacion

“El objetivo de este grupo de discusion es recoger todas las necesidades que, desde vuestra
perspectiva, tienen las PCDI/PC y creéis que no se estan cubriendo. En un segundo momento, tendréis que
sefialar también las necesidades que tenéis como familiares o profesionales y que impiden que atendais
correctamente a este colectivo. Antes de daros la palabra, os vamos a pedir que escribdis estas
necesidades, después las pondremos en comun. Todos aportaréis las necesidades que consideréis
pudiendo interactuar entre vosotros si considerais que esa necesidad es importante.

Cabe resaltar que toda la informacidn que se hable dentro del grupo de discusidn sera totalmente
confidencial, asi como la identidad de todos y cada uno de vosotros. También, queremos transmitir que
todos tendréis la oportunidad de expresaros y aportar vuestra opinion sobre la tematica.

Para la ejecucidn de este grupo de discusidn, disponemos de un maximo de dos horas. Durante este
tiempo, grabaremos la sesion para después poder completarla si no se han podido recoger por escrito

todas las necesidades.”

6. Preparacion de la informacién. Una vez finalizados los 8 grupos de discusion, se
procedid a completar la informacion mediante la transcripcion de las grabaciones
en los propios documentos que los técnicos rellenaron durante las sesiones. A

continuacion, se procedio al analisis de estos documentos.
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5. Analisis de datos

Para llevar a cabo un correcto analisis de los resultados se empled la metodologia
cualitativa por categorias, ya expuesta por Echeverria (2005), para destacar todas las
necesidades que han sido nombradas en los diferentes grupos de discusion. Para llevar a
cabo el método de categorias, en primer lugar, se ha procedido a completar todos los
documentos con las grabaciones de cada una de las sesiones. En segundo lugar, se han
categorizado todas las necesidades cuyo significado era similar, pero sin ser modificadas,

respetando asi lo maximo posible la literalidad de las respuestas.

6. Resultados

A continuacién, se exponen los resultados encontrados tras el andlisis de las
trascripciones de los videos. En primer lugar, se exponen los resultados las necesidades
propias de las PCDI/PC. En segundo lugar, se exponen los resultados de las necesidades
derivadas de los profesionales y familias que afectan a las PCDI/PC. Se han detectado un
total de 81 necesidades, de las cuales, 54 necesidades son propias de las PCDI/PCy 27

necesidades son derivadas de los profesionales y familias que afectan a la PCDI/PC.

6.1 Necesidades propias PCDI/PC

En la tabla 4 se observan las necesidades detectadas de las PCDI/PC. La tabla

recoge las necesidades ya categorizadas en significados similares.

Tabla 4.

Necesidades de las PCDI/PC

Ne Necesidades

1 Mantenerse siempre con el mismo psiquiatra de referencia pese a
derivaciones entre centros.

Que la familia tenga mas control del entorno domiciliario.
Preferencia por permanecer en el domicilio que en residencias.
Mas atencion psicoldgica a las PCDI/PC.

u B~ W N

Aumentar la capacidad de eleccion, intimidad y la autodeterminacién de las
PCDI/PC.

10
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10

11
12

13

14

15

16

17

18

19
20

21
22

23

24

25

26

27

28

Fomentar la autonomia, las oportunidades de cambio, la escuchay la
confianza de las PCDI/PC.

Aumentar el contacto con personas de fuera de los centros y reducir el
contacto con los compafieros con PCDI/PC de los centros.

No proponer actividades a las PCDI/PC por parte de los profesionales que
ellos no quieras hacer.

Reducir el nimero de contenciones hacia las PCDI/PC.

Aumentar la seguridad fisica de las PCDI/PC cuando comparten espacios
entre ellos.

Prevenir las autolesiones, agresiones y manejo de la ira en las PCDI/PC.
Preferencia en las colas de espera de los establecimientos comerciales
cuando las PCDI/PC van a comprar.

Que en los establecimientos comerciales haya una lugares para que las
PCDI/PC se puedan sentar cuando van a comprar con los familiares.

Evaluar la situacién de cada PCDI/PC de forma individualizada para saber si
existe la posibilidad de vivir en casa.

Aumentar la afluencia de recursos en el transporte desde los domicilios a los
centros.

Mas participacion de logopedas en la atencion a las PCDI/PC.

En las residencias agrupar a las personas por grupos de edades similares.
Que los costes en referencia a la PCDI/PC se repartan equitativamente entre
la familia y las asociaciones.

Que las pcdi tengan mas actividades en funcién de sus gustos .

Aumentar el nimero de posibilidades de acceder al mundo laboral y adquirir
experiencia.

Aumentar la responsabilidad en las PCDI/PC.

La atencién del SAMUR hacia las PCDI/PC en situaciones de crisis debe
centrarse en la persona.

Mas apoyo educativo hacia las PCDI/PC en las asignaturas donde presenten
mayor dificultad.

Tarjeta de aparcamiento para en caso de emergencia tener prioridad de
estacionar (hospitales, colegios, centros...) evitando asi las esperas.

Que el uso de las piscinas municipales sea gratuito durante todo el afio para
las PCDI/PC.

Un teléfono de emergencia 24 horas en las asociaciones publicas para
emergencias.

Establecer un criterio de atencidn educativa en las PCDI/PC en funcidn de la
edad.

Que la junta directiva esté formada por profesionales y familiares de forma
igualitaria para que la perspectiva de los centros se ajuste mas a la realidad.

11
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29

30

31

32

33

34

35

36

37

38

39

40

41

42

43

44

45

46

47

48

49

50

51

Aumentar el niUmero de talleres de habilidades sociales, afectivos,
emocionales y control de la impulsividad.

Entre los 16 a 18 afios las PCDI/PC no pueden ser derivadas a ningln centro,
estan en un vacio.

Los recursos deberian ir a colegios ordinarios y no a los centros especificos,
de esta forma favorecerian mas la inclusién de las PCDI/PC.

El prondstico de inclusion de una persona con pcdi es mucho mayor que la
de una persona con PCDI/PC.

La intervencién con las PCDI/PC deberia ser desde las primeras etapas de la
vida.

Dar la misma importancia a la parte fisica y a la conductual en las
evaluaciones.

Creacion de mayor numero de viviendas para las PCDI/PC, evitando asi los
guetos.

La prioridad de las PCDI/PC es quedarse en su domicilio particular.

Revisidon de diagnosticos en la edad adulta.

Reducir las sedaciones de las PCDI/PC cuando estas se enfrentan a una
prueba médica.

Definir y formalizar una figura de asistente sexual para las PCDI/PC con
problemas de conducta.

Los recursos deben mantenerse a lo largo de la semana por igual (fin de
semana incluido).

Reducir que los casos se cronifiquen.

La atencion en los centros estd enfocada en la crisis.

Reducir el tiempo de llegada de las ambulancias a los centros en caso de
urgencia.

Ajustar en mejor medida las derivaciones entre los centros en funcion de las
necesidades de la PCDI/PC y los recursos que puede ofrecerle ese centro,
aumentar su fluidez.

Prevalece la opinidn de la familia por encima de la PCDI/PC, favoreciendo la
sobreproteccion.

No compartir instalaciones con otros colectivos.

Brindar apoyos a las PCDI/PC para aumentar la asistencia a las actividades.
Llevar a cabo de forma periddica una revision médica y farmacologica a la
PCDI/PC.

Diferenciar necesidades de apoyo, problemas de conducta y enfermedad
mental.

Necesidad de que el neurdlogo atienda las demandas tanto de las familias
como de las PCDI/PC aumentando el tiempo de la entrevista.

Unir la terapia farmacoldgica y la psicoldgica, ambas intervenciones deben ir
de la mano.

12
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52 Reducir el ratio de los profesionales que acompafian diariamente, sanitarios

y educativos.

53 Facilitar el diagnostico de patologia dual con otro trastorno en PCDI/PC, para

gue sea mas rapido, preciso y concreto.

54 Aumentar la conciencia social y reducir el estigma tanto a nivel social como

de los profesionales.

En referencia a las necesidades detectadas, éstas se pueden agrupar en distintas

categorias, necesidades relativas a la salud de las personas, al papel de las familias, a la

atencidn psicoldgica, a la autonomia, al ocio/ambito social, a la atencion del centro, a la

organizacion del centro, al ambito educativo/laboral y a la inclusion en la sociedad. Cabe

destacar una necesidad detectada de la cual pueden derivarse las demas, y es que es la

inclusion de las PCDI/PC suele ser menor que la de una pcdi.

En referencia a las necesidades que mds se repitieron en los diferentes grupos de

discusidn, éstas fueron relativas a su autonomia, a la organizacion de los centros, a la

salud de las personas, en concreto a los tratamientos farmacoldgicos y al tiempo de ocio.

A continuacion, se detallan a que se refiere cada una de las categorias de necesidades

detectadas:

Relativas a la salud mental de las personas: Mantenimiento del mismo
profesional (psiquiatra, neurdlogo) a lo largo del tiempo, aumentar el
tiempo de atencidn por parte de los profesionales, tener en cuenta que la
persona es una PCDI/PC en las intervenciones del SAMUR (tanto en la
intervencion como en los tiempos), revisar los diagndsticos y tratamientos
de manera periddica, reducir las sedaciones, terapias conjuntas
(farmacologicas y psicoldgicas), diagndstico de patologia dual mas rapido y
preciso, diferenciar entre necesidades, problemas y conducta y

enfermedad mental.

13
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Necesidades relativas a la salud de las PCDI/PC

Ne Necesidades

1 Mantenerse siempre con el mismo psiquiatra de referencia pese a derivaciones entre centros.
22 La atencion del SAMUR hacia las PCDI/PC en situaciones de crisis debe centrarse en la persona.
37 Revision de diagndsticos en la edad adulta.

38 Reducir las sedaciones de las PCDI/PC cuando estas se enfrentan a una prueba médica.

48 Llevar a cabo de forma periddica una revision médica y farmacoldgica a la PCDI/PC.

49 Diferenciar necesidades de apoyo, problemas de conducta y enfermedad mental.

50 Necesidad de que el neurdlogo atienda las demandas tanto de las familias como de las

PCDI/PC aumentando el tiempo de la entrevista.

51 Unir la terapia farmacoldgica y la psicoldgica, ambas intervenciones deben ir de la mano.
53 Facilitar el diagndstico de patologia dual con otro trastorno en PCDI/PC, para que sea mas
rapido, preciso y concreto.

e Relativas al papel de la familia: que la familia tenga mayor control en el
domicilio, mayor participacion de la familia en los érganos directivos de los
centros y mayor concienciacion/sensibilizacion sobre el papel que los
profesionales como expertos tienen en la intervencidén con su familiar.

Tabla 6.

Necesidades relativas al papel de las familias

Ne Necesidades

2 Control por parte de la familia del entorno domiciliario.

28 Que la junta directiva esté formada por profesionales y familiares de forma igualitaria para
que la perspectiva de los centros se ajuste mas a la realidad.

45 Prevalece la opinion de la familia por encima de la PCDI/PC, favoreciendo la sobreproteccion.

e Relativas a la atencion psicoldgica de las personas: aumentar la atencion
psicologica que se les brinda y que ésta sea desde la infancia/adolescencia,
prevenir comportamientos autoliticos, aprender a manejar la ira y
aumentar el grado de importancia de la parte conductual en las

evaluaciones.

14
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Necesidades relativas a la atencidn psicologica

Ne Necesidades

4 Mas atencidn psicoldgica a las PCDI/PC.

11 Prevenir las autolesiones, agresiones y manejo de la ira en las PCDI/PC.

33 La intervencion con las PCDI/PC con problemas de conducta deberia ser desde las primeras
etapas de la vida.

34 Dar la misma importancia a la parte fisica y a la conductual en las evaluaciones.

e Relativas a la autonomia: favorecer la permanencia en el domicilio,
aumentar su responsabilidad y su intimidad, y su capacidad de decisién (por
ejemplo, en las actividades que se realizan en los centros).

Tabla 8.

Necesidades relativas a la autonomia

Ne Necesidades

3 Preferencia por permanecer en el domicilio que en residencias.

5 Aumentar la capacidad de eleccién, intimidad y la autodeterminacién de las PCDI/PC.

6 Fomentar la autonomia, las oportunidades de cambio, la escucha y la confianza de las
PCDI/PC.

8 No proponer actividades a las PCDI/PC por parte de los profesionales que ellos no quieras
hacer.

14 Evaluar la situacion de cada PCDI/PC de forma individualizada para saber si existe |a posibilidad
de vivir en casa.

21 Aumentar la responsabilidad en las PCDI/PC.

36 La prioridad de las PCDI/PC es quedarse en su domicilio particular.

e Relativas al ocio y ambito social: aumentar las relaciones sociales con
personas ajenas a los centros, aumentar las actividades de interés para ellos
y las figuras de apoyo para la realizacion de estas y aumentar los talleres

para fomentar las habilidades.
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Tabla 9.
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Necesidades relativas al ocio y al dmbito social

Ne Necesidades

7 Aumentar el contacto con personas de fuera de los centros y reducir el contacto con los
compafieros con PCDI/PC de los centros.

19 Que las pcdi tengan mas actividades en funcién de sus gustos.

29 Aumentar el numero de talleres de habilidades sociales, afectivos, emocionales y control de
la impulsividad.

47 Brindar apoyos a las PCDI/PC para aumentar la asistencia a las actividades.

e Relativas a la atencién de los centros: reducir el nUmero de contenciones,
reducir la cronificacion de los casos y cambiar el enfoque en las crisis por el
enfoque en la persona.

Tabla 10.

Necesidades relativas a la atencion de los centros

Ne Necesidades
9 Reducir el nimero de contenciones hacia las PCDI/PC.
41 Reducir que los casos se cronifiquen.

42 La atencidn en los centros esta enfocada en la crisis.

e Relativas a la organizacion de los centros: aumentar el ratio de
profesionales por PCDI/PC, aumentar la participacion del logopeda, incluir
la figura de asistente sexual, aumentar el n2 de viviendas tuteladas,
mantener los recursos a lo largo de la semana, mejorar las derivaciones en
funciones de las necesidades persona vy los recursos del centro, atender a la
franja de 16 a 18 afios y evitar el uso compartido de instalaciones con otros

colectivos.
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Tabla 11.
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Necesidades relativas a la organizacion de los centros

Ne Necesidades
16 Mas participacion de logopedas en la atencién a las PCDI/PC.
30 Entre los 16 a 18 afios las PCDI/PC no pueden ser derivadas a ningun centro, estan en un vacio.
35 Creacion de mayor nimero de viviendas para las PCDI/PC, evitando asi los guetos.
39 Definir y formalizar una figura de asistente sexual para las PCDI/PC con problemas de
conducta.
40 Los recursos deben mantenerse a lo largo de la semana por igual (fin de semana incluido).
44 Ajustar en mejor medida las derivaciones entre los centros en funcion de las necesidades de
la PCDI/PC y los recursos que puede ofrecerle ese centro, aumentar su fluidez.
46 No compartir instalaciones con otros colectivos.
52 Reducir el ratio de los profesionales que acompafian diariamente, sanitarios y educativos.
e Relativas al ambito educativo / laboral: ofrecer apoyo educativo especifico
a la edad vy a las dificultades presentadas, favorecer la escolarizacién en
colegios ordinarios, dotando a estos de recursos y aumentar las
posibilidades existentes para el acceso al mundo laboral.
Tabla 12.

Necesidades relativas al dmbito educativo/laboral

Ne Necesidades

20 Aumentar el nimero de posibilidades de acceder al mundo laboral y adquirir experiencia.

23 Mas apoyo educativo hacia las PCDI/PC en las asignaturas donde presenten mayor dificultad.
27 Establecer un criterio de atencidn educativa en las PCDI/PC en funcién de la edad.

31 Los recursos deberian ir a colegios ordinarios y no a los centros especificos, de esta forma.

favorecerian mas la inclusién de las PCDI/PC con problemas de conducta.

e Relativas a la sociedad: facilitar el acceso a ciertos recursos y espacios
(comercios, transporte, aparcamiento, piscinas...), teléfono de asistencia 24

horas especifico y reducir el estigma social.
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Tabla 13.
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Necesidades relativas a la sociedad

Ne Necesidades

12 Preferencia en las colas de espera de los establecimientos comerciales cuando las PCDI/PC
van a comprar.

13 Que en los establecimientos comerciales haya lugares para que las PCDI/PC se puedan sentar
cuando van a comprar con los familiares.

15 Aumentar la afluencia de recursos en el transporte desde los domicilios a los centros.

24 Tarjeta de aparcamiento para en caso de emergencia tener prioridad de estacionar
(hospitales, colegios, centros...) evitando asi las esperas.

25 Que el uso de las piscinas municipales sea gratuito durante todo el afio para las PCDI/PC.

26 Un teléfono de emergencia 24 horas en las asociaciones publicas para emergencias.

54 Aumentar la conciencia social y reducir el estigma tanto a nivel social como de los

profesionales.

6.2 Necesidades derivadas de los profesionales y familias

En la tabla 14 se observan las necesidades derivadas de los profesionales y las

familias de las PCDI/PC. La tabla recoge las necesidades ya categorizadas en significados

similares.

Tabla 13.

Necesidades derivadas de los profesionales y familias y que afectan a las PCDI/PC

Ne Necesidades

1 Cambiar un enfoque de trabajo individual a multidisciplinar con reuniones de
equipo y aumentar asi la comunicacion entre profesionales.

2 Escasos recursos: protocolos de evaluacion, infraestructuras (disefiar
espacios, ventilacion, espacios grandes), falta de personal.

3 Dar formacion a todos los profesionales que influyen directa o
indirectamente a las PCDI/PC sobre problemas de conducta, enfermedad
mental y patologia dual.

4 Dar formacion a las familias sobre la discapacidad intelectual y los problemas
de conducta, como gestionarlos.

5 Mds coordinacién entre los diferentes centros especializados.
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10

11

12

13

14

15

16
17

18

19

20

21

22

23

24
25

26
27

Ampliar conocimientos sobre cémo es el envejecimiento en las PCDI/PC, mas
complicaciones para adaptarse a sus necesidades.

Incluir profesionales especializados en discapacidad intelectual.

Reducir el absentismo laboral de los profesionales.

Trabajo en equipo profesionales-familia y aumentar el nivel de participacion
familiar.

Aumentar la seguridad de las instalaciones, y aumentar también la seguridad
de los profesionales y usuarios a nivel fisico y emocional.

Mads comunicacion entre los centros, unificar el lenguaje entre profesionales
y centros.

Mejorar la comunicacién administrativa entre los centros.

Trabajar en red con hospitales o servicios de salud mental.

Por la escasez de personal, los profesionales asumen tareas que no les
competen.

Aumentar la figura del psicdlogo v psiquiatra especializados en discapacidad
intelectual para la salud mental.

Ofrecer mas recursos sociales y econdmicos a las familias.

Cuando la familia viene de fuera o sin papeles, pasa mucho tiempo hasta
formalizarlo todo.

Unificar en todos los centros la guia con la que se trabaja (DSM-V o CIE-10).
Aumentar la flexibilidad de los profesionales: horarios, tareas, etc.

Dar recursos de salud mental para los profesionales que lo necesiten.
Mejorar la calidad de la atencidon médica a las familias que acuden con
preguntas.

Grupos de apoyos entre padres o reuniones familiares en los centros para
fomentar el apoyo entre familias.

Los servicios de atencidn (sanitarios, bomberos, policias, etc.) tengan un
codigo asociado a las PCDI/PC.

Tiempo de ocio y espacio de uso personal para las familias.

Dar formacion a las familias en el empleo de las nuevas tecnologias, sobre
todo a las familias de edades mads avanzadas.

Dar asistencia psicoldgica a las familias.

Que la policia y los servicios de seguridad tengan formacién en PCDI/PCy
sobre el manejo de situaciones.

En referencia a las necesidades detectadas, éstas se pueden agrupar en distintas

categorias, necesidades relativas al método de trabajo, a los recursos materiales, a los

recursos humanos, a la informacién y/o formacion, a la atencién a la familia y a la

administracion.
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En referencia a las necesidades que mds se repitieron en los diferentes grupos de
discusion, éstas fueron relativas a la informacion y/o formaciéon y al método de trabajo.
A continuacion, se detallan a que se refiere cada una de las categorias de necesidades

detectadas:

e Relativas al método de trabajo: enfoque multidisciplinar, aumentar la
coordinacién entre profesionales y familia-profesional y unificar métodos

de trabajo (guia y codigo comun).

Tabla 15.

Necesidades relativas al método de trabajo

NQ Necesidades

1 Cambiar un enfoque de trabajo individual a multidisciplinar con reuniones de equipo vy

aumentar asi la comunicacion entre profesionales.

5 Mas coordinacién entre los diferentes centros especializados.

9 Trabajo en equipo profesionales-familia y aumentar el nivel de participacién familiar.

11 Mds comunicacién entre los centros, unificar el lenguaje entre profesionales y centros.

12 Mejorar la comunicacién administrativa entre los centros.

13 Trabajar en red con hospitales o servicios de salud mental.

18 Unificar en todos los centros la guia con la que se trabaja (DSM-V o CIE-10).

23 Los servicios de atencidn (sanitarios, bomberos, policias, etc.) tengan un cédigo asociado a
las PCDI/PC.

e Relativas a los recursos materiales: aumentar los recursos para la

evaluacién, mejora de las instalaciones y su seguridad.

Tabla 16.

Necesidades relativas a los recursos materiales.

NQ Necesidades

2 Escasos recursos: protocolos de evaluacion, infraestructuras (disefiar espacios, ventilacion,
espacios grandes), falta de personal.

10 Aumentar la seguridad de las instalaciones, y aumentar también la seguridad de los
profesionales y usuarios a nivel fisico y emocional.

16 Ofrecer mas recursos sociales y econdmicos a las familias.
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Tabla 17.
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e Relativas a los recursos humanos: incluir profesionales especializados en
discapacidad intelectual y problemas de conducta, sobre todo psicélogos y
psiquiatras, reducir el absentismo laboral yaumentar la flexibilidad de los

profesionales.

Necesidades relativas a los recursos humanos.

Ne Necesidades
7 Incluir profesionales especializados en discapacidad intelectual.
8 Reducir el absentismo laboral de los profesionales.
14 Por la escasez de personal, los profesionales asumen tareas que no les competen.
15 Aumentar la figura del psicélogo y psiquiatra especializados en discapacidad intelectual para
la salud mental.
19 Aumentar la flexibilidad de los profesionales: horarios, tareas, etc.
e Relativas a la informacién y/o formacién: impartir formacién especializada
en discapacidad-problemas de conducta, salud mental, nuevas tecnologias
y envejecimiento tanto a profesionales como familias. Impartir formacién a
los cuerpos de seguridad.
Tabla 18.

Necesidades relativas a la informacidn / formacion.

Ne Necesidades

3 Dar formacion a todos los profesionales que influyen directa o indirectamente a las PCDI/PC
sobre problemas de conducta, enfermedad mental y patologia dual.

4 Dar formacidn a las familias sobre la discapacidad intelectual y los problemas de conducta,
como gestionarlos.

6 Ampliar conocimientos sobre como es el envejecimiento en las PCDI/PC, mas complicaciones
para adaptarse a sus necesidades.

20 Dar recursos de salud mental para los profesionales que lo necesiten.

25 Dar formacidn a las familias en el empleo de las nuevas tecnologias, sobre todo a las familias
de edades mas avanzadas.

27 Que la policia y los servicios de seguridad tengan formacién en PCDI/PC y sobre el manejo de

situaciones
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e Relativas a la atencion a la familiar: aumentar los recursos econémicos y
sociales, mejorar la atencién médica, grupos de apoyo que fomenten el
apoyo entre familias, aumentar el tiempo de respiro familiar y la asistencia

psicoldgica.

Tabla 19.

Necesidades relativas a la atencidn a la familia.

Ne Necesidades

16 Ofrecer mas recursos sociales y econdmicos a las familias

21 Mejorar la calidad de la atencion médica a las familias que acuden con preguntas

22 Grupos de apoyos entre padres o reuniones familiares en los centros para fomentar el apoyo

entre familias
24 Tiempo de ocio y espacio de uso personal para las familias

26 Dar asistencia psicoldgica a las familias

e Relativas a la administracion: facilitar los procesos administrativos.

Tabla 20.

Necesidades relativas a la administracion.

NQ Necesidades

17 Cuando la familia viene de fuera o sin papeles, pasa mucho tiempo hasta formalizarlo todo

7. Conclusiones

A lo largo de los afios, diferentes estudios han llegado a la conclusién de que la
persona con discapacidad intelectual y del desarrollo debe ser el protagonista de su
propio cambio, ofreciéndoles los apoyos y servicios en funcion de sus necesidades, con
la finalidad de mejorar su calidad de vida (Gonzalez, Lopez y de la Parte Herrero, 2004;
Galan, Fernando y Torrelavega, 2012; Mata y Carratald, 2012. p. 10; Pallisera, 2013), y es
que, en la actualidad, la metodologia de apoyos centrado en la persona estda teniendo un
gran impacto en el desarrollo de las personas con discapacidad intelectual.

Sin embargo, en las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo y que ademas

presentan alteraciones de conducta resulta mas complejo cubrir sus necesidades (Ibafiez,
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Feliu, Usén, Rodenas, Aguilera y Ramos, 2009), de ahi la importancia del presente
estudio. Una de las causas de esta complejidad es |la ausencia de diagndsticos, de hecho,
los resultados muestran la necesidad de facilitar un diagndstico de patologia dual entre
la discapacidad intelectual y otros trastornos, pues tanto las familias como algunos
profesionales achacan estas alteraciones de la conducta a la discapacidad intelectual, v,
de acuerdo con Reiss, Levitan y Szyszko (1982) esta complejidad deriva del fendmeno
conocido como “ensombrecimiento o eclipsamiento diagndstico”. En relacién con esto,
Ibafiez, Feliu, Usdn, Rddenas, Aguilera y Ramos (2009) afirman que, a consecuencia de
esto, los psiquiatras justificaban a la discapacidad intelectual cualquier dualidad con otro
trastorno o alteracién, administrando farmacos tranquilizantes para reducir estos
sintomas. Ademas, y de acuerdo con otra de las necesidades encontradas, es que, tanto
la dosis de estos farmacos como los diagndsticos, no siguen una supervisiéon constante o
no son revisados en la edad adulta, sino que, por ejemplo, en el caso de la supervision de
los medicamentos vy las citas con profesionales de la psiquiatria, se realizan cada mes, o
en ocasiones hasta cada mas tiempo. Y segln propusieron Martinez-Leal et al. (2011) hay
gue dar mucha importancia a la atencion de esto mediante chequeos rutinarios para
salvaguardar los problemas de expresion y comprension que en ocasiones presentan las
PCDI/PC. Ademas, estas personas proponen que se mantenga siempre el mismo
psiquiatra de referencia y que, pese a derivaciones entre centros, éste siempre sea el
mismo. Asimismo, esta poblacion es mas vulnerable en la aparicion de patologias duales
y comorbilidad con otros trastornos (lbafiez, Feliu, Usdon, Rdédenas, Aguilera y Ramos,
2009). A su vez, Robertson et al. (2007a) comentaron que todas las personas que tengan
problemas de salud mental, alteraciones de la conducta o problemas emocionales y que
cursen con discapacidad intelectual y/o del desarrollo tienen muchas menos
probabilidades de generar una red social amplia o de calidad, pasar tiempo con amigos o
participar en actividades de ocio dentro de la comunidad, tal y como muestran los
resultados encontrados. Existe la necesidad de brindar apoyos para que las PCDI/PC
realicen diferentes actividades de ocio con las personas mas cercanas, ya sean amigos o
familiares para asi aumentar mas su circulo social. Se propone la realizacion de viajes
individualizados o en pequefios “grupos de amigos” para PCDI en vacaciones, o el apoyo
para aumentar la participacion de las PCDI en distintas oportunidades de participacion

durante la actividad de ocio.
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Otra de las necesidades detectadas y que afecta a esta atencion de las necesidades
de las PCDI/PC es la ausencia de formacidn especializada tanto en las familias como en
los profesionales del ambito sanitario y educativo. Y es que, como asegura Gavia (2013)
en su estudio, las creencias que tienen los profesionales acerca de la discapacidad
intelectual afectan directamente en la intervencion, actuando en base a su experiencia y
practica diaria y no a unos fundamentos tedricos actualizados. Ademas, llega a la
conclusion de que una de las posibles causas puede ser el desconocimiento de las familias
a cerca de los problemas de conducta, influyendo directamente en el ambiente familiar
de estas personas, pues una mala relacion entre las personas con discapacidad intelectual
y sus familias, puede afectar directamente a la conducta parental, satisfaccion,
autoeficacia, valoracion de la utilidad de los programas o sentimientos de control (Dunst,
Trivette y Hamby, 2007; Espe-Sherwindt, 2008). Por tanto y acorde con una de las
necesidades detectadas, seria conveniente que todas las familias y profesionales que de
forma directa o indirecta puedan tener contacto e influencia sobre las PCDI/PC, tengan
una formacién especializada y de calidad en la prevencion, intervencion y gestion.

En cuanto a este desconocimiento familiar han surgido otras necesidades que se
trasladan a los centros, pues tanto los profesionales como las familias demandan que
haya mas participaciéon familiar y mas trabajo en equipo entre profesionales y familias,
con la finalidad de dar apoyos de mejor calidad. Respecto a esto, numerosos autores
afirman que la participacién familiar dentro de las asociaciones es esencial para el
desarrollo de estas personas, siempre y cuando se respete su autodeterminacion e
intimidad, ya que repercute en su calidad de vida (Verdugo, 2001; Hernandez Posada,
2004; Velarde, 2012; Fernandez, Montero, Martinez, Orcasitas y Villaescusa, 2015;
Hartley y Schultz, 2015; Martinez, Fernandez, Orcasitas, Monteroy Villaescusa, 2015). De
hecho, las PCDI/PC demandan que se fomente la autonomia, oportunidades de cambio,
escucha, confianza, capacidad de eleccién, intimidad y autodeterminacion. De igual
modo, Totsika y cols. (2008) y Mansell y Breadle-Brown (2012), pioneros en la puesta en
marcha de la metodologia de apoyo activo que comenzé a surgir en los afios 80, afirman
que la participacion de la PCDI/PC es esencial y seria conveniente contrarrestar todas las
barreras que impiden su participacion activa, asi como tomar ofrecerles los apoyos

necesarios para que las PCDI/PC puedan tomar todas las decisiones competentes a su
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vida diaria (Cerolini y Ferrie, 2005; Stancliffe y cols., 2005). Esta metodologia de apoyos
activos centrados en la persona ha dado grandes resultados y ha resultado ser eficaz
desde la perspectiva de los profesionales, favoreciendo la participacion de las PCDI/PC en
actividades significativas (Stancliffe y cols., 2005). Se trata de un cambio de modelo de
servicio, donde los centros se centren en las personas, su participacion y donde se preste
atencion a los servicios preventivos, y se favorezca la vivienda en comunidad para las
PCDI/PC.

Por otro lado, segin Verdugo y Aguilella (2012) la salud mental de los profesionales
y de las familias también se ha convertido en otra de las necesidades a cubrir, del mismo
modo ha quedado constancia en los diferentes grupos de discusion que se han llevado a
cabo, pues tanto los profesionales como las familias han argumentado que el
agotamiento emocional se ha convertido en un problema comun. Dichos autores
también argumentaban en su estudio que numerosos profesionales han llegado incluso
a evitar a las personas con discapacidad intelectual, generando asi una falta de atencién,
y por consiguiente, que la persona deje de recibir los apoyos que necesita. Esto ha
provocado que los profesionales y los familiares que han participado en este estudio
demanden asistencia psicolégica en caso de necesidad.
La salud mental de las PCDI/PC también se ha convertido en una necesidad a cubrir,
siguiendo la linea de Salvador-Carulla y Saxena (2009), estas personas demandan mas
asistencia psicoldgica, sin embargo, esto contrasta con la escasez de recursos que se
cuentan en salud mental, y mas concretamente, en la atencién psicoldgica. Por ultimo, y
a la par que la asistencia psicoldgica, estas personas demandan mas asistencia de
logopedas, y en la linea de lo que comentaban Clotet y Virgili (1995), el trabajo del
logopeda durante la estancia en los colegios era un tema muy poco trabajado a la vez

gue importante.

Todas estas necesidades estan englobadas e influenciadas de alguna manera por el
ambito organizacional de las asociaciones, tanto a nivel de funcionamiento como
estructural. Y es que una de las necesidades destacable en este ambito es la presencia de
las familias y profesionales de forma igualitaria en la junta directiva. Esta necesidad sigue
la linea de otros autores que han destacado la importancia de la figura de las familias en

la direccién de los centros como Arango, Garcia, Casallas y Sandoval (2017), Vilaseca et
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al. (2017), Balcells-Balcells, Giné, Guardia-Olmos, Summers y Mas (2019) vy Lee, Burke,
Arnold y Owen (2019), sin embargo, hacen alusidon a que esta direccidén no deberia estar
compuesta en su totalidad por familiares, si no repartida de forma igualitaria con
profesionales, siempre y cuando todos estos tengan una formacion correspondiente a
ese puesto. De esta manera se reduciria la subjetividad y los intereses o experiencias
personales de los familiares, anteponiendo, por tanto, la objetividad de la gestidn. En esta
linea Kotter (1996) y Schalock et al (2007) comentaban que, aunque cada vez en mayor
medida se estd implementando mas una metodologia centrada en la persona dentro de
los centros, esta necesidad desde la perspectiva de los profesionales, las familias y las
PCDI/PC sigue sin estar del todo cubierta. Ademas, de Walle et al (2005) y Schalock et al
(2007) percibieron en sus estudios que dentro de las organizaciones debe producirse una
transformacion de manera que todos los centros tengan una vision comun, es decir, que
todos los profesionales, familias y PCDI/PC tienen que estar implicados y, ademas que se
midan los resultados personales e individualizados. Esta transformacion debe favorecer
que la pieza importante sea la PCDI/PC, asi como tener en cuenta sus necesidades, deseos
e intereses por encima de las instituciones, de tal forma que se permita tener un abordaje

mas eficaz.

Este estudio presenta una serie de limitaciones a tener en cuenta. La primera de
ella es que todos los participantes pertenecen a unas organizaciones en concreto, lo que
nos lleva a no poder generalizar las necesidades a otras fundaciones o asociaciones que
trabajen con PCDI/PC. En segundo lugar, tres de los grupos de discusidon han tenido lugar
durante la pandemia del COVID-19, obligando a que estas sesiones se realicen en remoto
mediante la plataforma online de Zoom. Esto ha podido suponer un gran sesgo en la
deteccidon de necesidades y una reduccion del nimero de personas que han podido
participar en el estudio por falta de recursos, avanzada edad, etc., sin embargo, también
ha podido abrir una nueva ventana de necesidades de las que aln no se era consciente.

Una tercera limitacion es que los participantes que han asistido a los grupos de
discusiéon lo han hecho de forma voluntaria, existiendo asi la posibilidad de que haya un
sesgo en los resultados, ya que si hubieran participado otros profesionales, familias o
PCDI/PC, podrian haberse detectado otras necesidades diferentes a las expuestas en este

estudio.
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Por ultimo, cabe mencionar las limitaciones que vienen derivadas de la
metodologia empleada en el analisis de las necesidades, la primera de ellas es que esta
metodologia se enfoca en recoger informacion de los diferentes grupos, pero no permite
centrarse en ideas concretas, y la segunda, existe la posibilidad de que haya un sesgo de

influencia por parte del moderador sobre los participantes.
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