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Objetivos de aprendizaje

Describir las experiencias de atencion médica de las personas diagnosticadas
con discapacidades del desarrollo (DD).

Analizar las investigaciones para mejorar los resultados de salud de las
personas con DD

Describa nuestro entrenamiento para ensenar a los profesionales de la salud
a usar intervenciones conductuales para aumentar la comodidad de los
pacientes con discapacidades del desarrollo (DD) durante los exdamenes

fisicos.



Discapacidades del desarrollo




Las personas con Discapacidad del Desarrollo (DD)
experimentan desigualdades en la salud

Mayor riesgo de:

Hipertension

Flygare Wallén et al., 2018; Havercamp y Scott, 2015; lezzoni, 2022; Reichard y otros, 2011



éPor qué las personas con discapacidad del desarrollo experimentan

Estado _<

de salud

Poblacion

general

desigualdades en salud?

Disparidad

Personas

Con

Discapacidades

Intelectuales

/"’

Genética

Circunstancias sociales
Condiciones ambientales
Promocion de la salud

Acceso a la atencion médica

Krahn y otros, 2006



éPor qué las personas con DD experimentan desigualdades en salud?

/"

Genética

. . . Los factores bioldgicos que contribuyen a la discapacidad también contribuyen a una mala salud.
Circunstancias sociales

o . Bajo nivel socioecondmico, atencién inadecuada de los cuidadores a las necesidades médicas
Condiciones ambientales

Promocion de la salud

Acceso a la atencion médica

N

Krahn y otros, 2006



¢Por que las personas con discapacidad intelectual
experimentan desigualdades en salud?

/"

Genética Los factores bioldgicos que contribuyen a la discapacidad también contribuyen a una mala salud.

Circunstancias sociales Bajo nivel socioecondmico, atencién inadecuada de los cuidadores a las necesidades médicas

Condiciones ambientales  Exposicion a toxinas ambientales, incapacidad fisica para acceder a la atencién médica

Promocion de la salud Conocimiento inadecuado de comportamientos para promover la salud

Acceso a la atencion médica . . ., .
Calidad inadecuada de la atencidon médica

N

Krahn y otros, 2006



Razones por las que las personas con discapacidad intelectual

experimentan una atencion médica de menor calidad
Calidad inadecuada de la atencién médica

No hay muchos médicos disponibles para brindar atencion médica.

1.010.892
Medicina Familiar/Medicina General - 123.713

Especialidades con < 2500 médicos activos [JJJJj03.5% Medicina Geriatrica | 6518

Medicina Neonatal-Perinatal | 6544
Medicina de Urgencias [l 50.654 Neurocirugia | 6267

Obstetricia y Ginecologia [l 43.706 Medicina Interna/Pediatria | 6286

Oncologia Radioterapica | 5744

Todas las especialidades

Medicina Interna - 126,313

Anestesiologia i 43.09
Psiquiatria [J] 40124

Cardiologia Intervencionista | 5639
Alergia e Inmunologia | 5219

Radiologia y Radiologia Diagndstica [} 28.439
Neumologia |4606

Cirugia General [ 26.426

Enfermedades Cardiovasculares I 22.843

Panel de datos sobre la fuerza laboral médica de EE. UU. de 2023



Las discapacidades del desarrollo son comunes.

8,56% de los ninos en EE. UU. en 2021

6 millones de ninos

Zablotsky y Blumberg, 2023
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Razones por las que las personas con discapacidades del
desarrollo (DD) reciben atencion médica de menor calidad

La capacitacidon para atender a personas con DD parece ser poco comun

Los profesionales de la salud se sienten limitados en
su capacidad para atender médicamente a
pacientes con discapacidades del desarrollo (DD)

Esto los hace sentir no calificados o incluso poco \/

dispuestos a brindar atencion médica a pacientes HealthCare
con DD.

lezzoni et al., 2021; Zerbo et al., 2015



Razones por las que las personas con discapacidades del
desarrollo (DD) reciben atencion médica de menor calidad

La capacitacion para atender a personas con DD parece ser poco comun

Estudiantes y profesionales de la salud han estado

solicitando mas capacitacion para prepararse en la

atencion médica de pacientes con discapacidades
del desarrollo (DD).

Ankam et al., 2019; Austriaco et al., 2019; Clarke, 2022; Diamente, 2022; Stillman y otros, 2021



Razones por las que las personas con discapacidades del
desarrollo (DD) reciben atencion médica de menor calidad

La capacitacion para atender a personas con DD parece ser poco comun

Lee et al. (2023) estudiaron la prevalencia de |a
formacion en atencion médica a personas con

discapacidad. -’\r(v)

* Se realizd una encuesta en las 196 escuelas de medicina
de Estados Unidos.

* Solo 14 escuelas respondieron que ofrecian capacitacion
centrada en personas con DD.



Razones por las que las personas con discapacidades del desarrollo (DD)
reciben atencion médica de menor calidad

La capacitacion para atender a personas con DD parece ser poco comun

Solo alrededor del 16 % de los
participantes en nuestra investigacion
informaron haber recibido capacitacion
previa para atender a pacientes con DD.

Lehardy y otros, (Afo 1-2); Lehardy y otros, (Afo 2-3)



Problema

Muchas personas con discapacidad del desarrollo (DD)
experimentan desigualdades en la salud ...

...en parte, debido a la calidad inadecuada de la atencion medica ...

...lo cual probablemente ocurre porque la capacitacion para
brindar atencion médica a pacientes con discapacidad del
desarrollo (DD) es poco comun o incompleta.




Pregunta

Si un paciente tiene dificultades para completar un examen
medico,

/Para qué estan capacitados los profesionales de la salud?



RESTRICCION/ CONTENCION




The use and prevention of procedural restraint in children — A
scoping review

Table 1
Eligibility criteria using the PCC framework (JBI).

Inclusion criteria

Population Children (1-18 years)

Concept Restraint during medical
procedures : d 'f . d :
Restraint during anesthesi Se identifticaron 288 estudios.
induction
Restraint during mild sedation

Context Hospitals
Medical clinics
Dental clinics

@stberg y otros, 2024



Country

Year

140

25

%D]

)
s Aaxung
m SPuepaylaN 3yl
1 puejiey]
m uapamg
m uledg
| aiodeBuig
| elqely ejpneg
| eissny
| deled)
mm Aemiopn
| Hemny|
| B310Y|
1 ueder
n Ajey
= |2RIS|
= PUR)3|
| CG__
m Elpuj
1 922319
1 Auewiag
1 ddueiq
| puejuly
1 Ofewuaq
» Bulyd
mm Epeue)n
m |izeig
mm BlEASNY
o O O O O O o
8§ 8 ® © ¥ «
—— 0T
120¢
6102
——— / TOC
G102
——— 10T
—— | 10T
— G00C
— [ 00T
G002
€002
= 1002
— GE6 T
— L66T
— GE6T
S S— 7Y
o 1661
— G86T
— £86T
- V861
— 1861
= 8/61
- 9/6T
- ZS6T
=
i &8 § = @

@stberg y otros, 2024



Campo

113
Personal sanitario 2
Medicina 65

e
Psicologia 26
Radiologia 8
Otro 5

@stberg y otros, 2024



Definicion: “[Procedimientos que]...contenian un elemento
de fuerza para asegurar la inmovilizacion del nino”

“Para el comportamiento disruptivo...” (n = 17 estudios)
“Para el nifio ansioso y estresado...” (n = 45)

“Para realizar el procedimiento de forma segura y sin causar
dano...” (n = 48)

@stberg y otros, 2024



Se utilizé la Contencidn/Restriccion...

De forma pasiva, utilizando dispositivos

De forma activa, con la ayuda de un cuidador o
asistente

Farmacoldgicamente, mediante sedacion

@stberg y otros, 2024



“...]Los autores] no identificaron ningun
estudio cuyo objetivo principal fuera
demostrar la prevencion o reduccion de
la contencion ...”

@stberg y otros, 2024



“Los ninos con autismo tuvieron
dificultades para cumplir con los
procedimientos [médicos] y parecian ser
contenidos con mayor frecuencia debido al
miedo a los procedimientos y/o a |la
incapacidad de comprender los eventos.”

@stberg y otros, 2024



 Sujecion y contencion de nifnos para
procedimientos clinicos en un entorno de
cuidados intensivos: una consideracion ética
de la evidencia

Lucy Bray,a,b Jill Snodin y Bernie Carterb,d

aCentro de Investigacion de Practica Basada en la Evidencia, Universidad de Edge Hill, Ormskirk, Reino Unido, Unidad de Investigacion de Enfermeria Infantil,
Alder Hey Children's NHS Foundation Trust, Liverpool, Reino Unido, Facultad de Salud y Asistencia Social, Universidad de Edge Hill, Ormskirk, Reino

Unido, dUniversidad de Central Lancashire, Preston, Reino Unido



“La alta incidencia de la practica de

sujetar a alguien sugiere que se
trata de un elemento rutinario [para

los profesionales de la salud]...”

Brayy otros, 2015



“...sujetar a un nino se considera un 'dafo
razonable' para... [completar] un procedimiento

clinico o [prevenir] la interferencia con el
tratamiento.”

Brayy otros, 2015



“Solo un estudio ... consultd directamente con ninos
[sobre su experiencia con la contencion]...

[Los ninos en] Snyder (2004) informaron que [la
restriccion] provoco ira, resistencia e incomodidad.”

Brayy otros, 2015



Resumen de restricciones

Los profesionales de la salud estan capacitados para utilizar |a
contencion fisica.

| a restriccion se considera un “dano razonable”.

Pocos investigadores estan estudiando alternativas a la
restriccion.

La restriccion puede provocar que los nifios se enfaden, se
resistan y se sientan incomodos.



Problema ampliado

Muchas personas con DD experimentan desigualdades en salud ...

...en parte, debido a la calidad inadecuada de la atencion médica ...

Jlo cual probablemente ocurre porque |a capacitacion para
brindar atencién médica a pacientes con DD es poco comun o
incompleta.

...y los profesionales sanitarios uti

izan la contencion, lo que

parece molestar a los pacientes y podrla provocar gue eviten la

atencion med

Ica .

...lo cual podria aumentar las @

esigualdades en salud




¢ Como estamos intentando
ayudar?



Objetivos del proyecto

Ensenar a los profesionales de la salud nuevas
formas de aumentar |la comodidad de los
pacientes con discapacidad del desarrollo (DD).

Asegurarse de que la capacitacion sea efectiva y
luego hacer que la capacitacion sea facil de usar
para otros.




Ampliar |a formacion para profesionales de la salud

Realizar una encuesta a los pacientes ANTES DE LA VISITA para descubrir sus habilidades y
preferencias.

New Patient Information Form

5. Please list their preferred conversation topics:

6. Please list and bring one or two items that could distract them during a doctor’s visit:

Thank you for completing this form. For the patient’s first visit, please bring the items you list
in questions 6 and 7. The doctor will collect these items from you at the beginning of the visit

and use them to increase the patient’s comfort and encourage their participation.

Patient Name: Date:
. ) . 7. Please list and bring one item that they like very much (e.g., a favorite food, electronic

1. How does the patient communicate with others? item or toy) that could encourage their participation during a doctor’s visit:

- U Does not communicate [ Gestures [ Signlanguage =~ |

0 Picture exchénge S 0 Voice dutpﬁt device 0 Word approximatibng 8. Are there any exam procedures that they may be anxious or fearful of? [ Yes [ No

_OSinglewords  [2-3-wordsentences [ Full sentences | What procedures?

How can you tell when they are anxious or fearful?

2. Can they indicate “yes” to respond to a question? OYes [ONo

How do they indicate?

9. Please describe any sounds, lights, or other things that thel are sensitive to:

3. Can they indicate “no” to respond to a question? [0Yes [I1No

How do they indicate?

10. Will they go into the doctor’s exam room? UYes L[No

4. Can they indicate their preference when asked “do you want a break?” [ Yes 0O No

How do they indicate?

Nicolaidis y otros, 2014



Ampliar la Capacitacion para profesionales de la salud

Utiliza apoyos visuales para ayudar a los pacientes a entender qué procedimiento se realizara a
continuacion.

ﬁw
n A‘* [

Allen y otros, 1990; Mah y Tsang, 2016



Ampliar la Capacitacion para profesionales de |a salud

Utiliza apoyos visuales para ayudar a los pacientes a entender qué
procedimiento se realizara a continuacion.

Select the procedure you want
to SHOW:

Eye exam

Powered by Qualtrics 3

Allen y otros, 1990; Mah y Tsang, 2016



Ampliar la Capacitacion para profesionales de |a salud

Ofrecer a los pacientes descansos breves

“Ya terminamos con eso.
éQuieres un descanso?”

O'Callaghan et al., 2006; Matteucci et al., 2022; Hoang y otros, 2024



Ampliar la Capacitacion para profesionales de la salud

Exponga gradualmente a los pacientes a los procedimientos que les desagradan y ofrézcales beneficios
si deciden continuar.

iEres muy buena

mirandolo!

Cantidad de ansiedad

¢Quieres un
descanso?

Hoang y otros, 2024 Cavalari et al., 2013; Stuesser y Roscoe, 2020



Ampliar la Capacitacion para profesionales de la salud

Les proporcionamos a los profesionales de la salud una herramienta para
ayudarles a recordar lo que aprendieron.

Analisis de comportamiento Inicio del examen

para examenes fisicos inclusivos

[E]3en% =] . e
Descarge de responsabilidad sobre la financiacion: h::l--!-r-‘.:. . Descargar matenales 2 n 'r:_ : SaIUdar Presentarse

.t contactarnos: Ak ) .
TS al paciente
L LB B N B O BN N I B R L B B BN B BN B B BN R AR BB BN BN B BN NN BN B B N NN

COMO PRACTICAR después de la capacitacion
Explicar Dar un

QT Examinadores fisicos: utilice este folleto como ayuda e
el proposito elemento distractor

n Pacientes: seleccione "ACTUAR COMO PACIENTE" en el sitio de capacitacion
- Establecer una buena
Evaluadores: seleccione "EVALUAR" en el sitio de capacitacion
relacion durante las visitas reales

Sitio de capacitacion:

sSSP BSOS RBTRREERERT RO




Ampliar la Capacitacion para profesionales de la salud

Les proporcionamos a los profesionales de la salud una herramienta para
ayudarles a recordar lo que aprendieron.

Antes de cada procedimiento... = Si el paciente coopera

Muestre lo que
‘ hara mediante .

imagenes

Explique lo

Realice Después . Elogiar o
que hara

agradecer

ifEreS un ¢Quieres un
profes o en descanso?

. Ofrecer un descanso
el procedimiento del procedimiento:




Ampliar la Capacitacion para profesionales de la salud

Les proporcionamos a los profesionales de la salud una herramienta para

ayudarles a recordar lo que aprendieron.

Si el paciente no coopera...

Desglosar el procedimiento: Pidale al paciente que "mire" el
instrumento médico o apoyo visual desde 60 cm de distancia,
luego desde 30 cm, y luego repita el procedimiento. Recuerde
elogiar, incentivar y ofrecer un descanso después de cada paso.
Pase al siguiente paso si no coopera durante algun paso.

Aléjese 60
ﬁ
cm

Aléjese 30 Pidale al paciente .
Incentivo

Elogiar o agradecer

cm que "mire"

Ofrecer un descanso

Repita '

el procedimiento

Fin del examen

Agradecer Dar mas

al paciente incentivos




Ampliar la Capacitacion para profesionales de la salud

Les proporcionamos a los profesionales de la salud una herramienta para
ayudarles a recordar lo que aprendieron.

Si el paciente no coopera...

Desglosar el procedimiento: Pidale al paciente que "mire" el

instrumento médico o apoyo visual desde 60 cm de distancia, luego
desde 30 cm, y luego repita el procedimiento. Recuerde elogiar,

incentivar y ofrecer un descanso después de cada paso.
Pase al siguiente paso si no coopera durante algun paso.

Aléjese 60

cm
Elogiar o agradecer

Aléjese 30 » Pidale al paciente .

Incentivo

Cm que ||miren

Ofrecer un descanso

Repita

el procedimiento




Resultados del entrenamiento

EI 97.4% de los participantes expresd una mayor confianza para

ayudar a pacientes con DD.

El 94% demostro que podia usar de manera efectiva las
habilidades que aprendieron.




Otras Caracteristicas Interesantes de Entrenamiento

Tarda aproximadamente 1 hora

(importante porque los estudiantes de medicina y los médicos estan ocupados)

Los participantes ven un video y luego practican las habilidades entre si.

(no hay “profesor”)



Otras caracteristicas interesantes de entrenamiento

Muchos comentarios positivos

Fue una introduccidon estupenda y muy util al trabajo con personas con discapacidad. Aprendi mucho y, en general, me resulté muy
atil.

Excelentes consejos para explicar, ver y hacer, y para desglosar procedimientos.

iSesiéon muy informativa!

Disfruté mucho de la parte interactiva antes y después del aprendizaje, ya que me permitid usar lo aprendido en tiempo real.
Me encanté el ejercicio y agradezco los comentarios. jEl folleto y el video fueron muy informativos!

i Esta experiencia fue genial! jFue muy accesible! jFue util para practicar! jExcelente estructural

La presentacion del material y la calidad de los recursos visuales (video y folleto) fueron excelentes. Se agradecié mucho la
retroalimentacion positiva recibida en tiempo real.

La dramatizacion en vivo realmente ayudod a afianzar algunas de las ensefianzas del video.



Otras caracteristicas interesantes de entrenamiento

Muchos comentarios positivos

El folleto fue un recurso excelente y me ayudd a sobrellevar el examen cuando lo necesité.

Sinceramente, me encantd esta capacitacion. Fue relativamente facil de aprender e implementar, y puede tener un gran impacto en
el cuidado de personas con discapacidad intelectual. Incluso podria ensefidrsela a otros.

La formacién tuvo una estructura muy sélida, con actividades interactivas, folletos para los participantes y muchas oportunidades de
aprendizaje. Me senti comodo durante todo el proceso y ahora tengo mucha mas confianza. Recomiendo encarecidamente esta
formacion.

Me gustd mucho el juego de roles.

Me gustd aprender diferentes métodos para lograr que los pacientes cooperaran y participaran activamente.
Agradeci mucho el aprendizaje practico; me dio la oportunidad de practicar con poca presion.

i Fue divertido y aprendi mucho! jGracias!

Me ha gustado mucho y espero que en el futuro los proveedores de atencidn a pacientes con discapacidad intelectual y del desarrollo
realicen una encuesta que identifiqgue el método de comunicacion del paciente y sus gustos y preferencias, ya que este método es
muy util.



. Es efectiva la capacitacion?

V 4
|S| I — al menos, justo después de que capacitemos a la gente

Pero la VERDADERA EFICACIA se produce cuando un participante puede

Recuerda las habilidades a lo largo del tiempo , Y

Utilice las habilidades con pacientes reales.

Actualmente estamos estudiando con qué frecuencia ocurren estas
Cosas.



Facilitando el uso del entrenamiento

No hay ningun “profesor”.

El video de formaciéon ensena en primer lugar a los participantes maneras de aumentar
la comodidad del paciente.

Luego, un video ensena a los participantes como practicar las “formas” entre si.

Luego, los participantes forman pequefios grupos para practicar entre si.

El video y los participantes son los profesores.



Facilitando el uso del entrenamiento

Training Modalities:

We designed this training to be easy to implement and highly scalable. Consider the following
modalities and expand each to learn more.

| am an individual who wants this training in-person, with practice.

| am an individual who wants this training via video-conferencing, with practice.

| am an individual who wants this training, but | do not want to practice.

| would like UHCL staff to train my group of three or more people.

C 1< <1< |<

I, myself, would like to train my group of three or more people.




Facilitando el uso del entrenamlento

Soy una persona que desea esta capacitacion, pero no quiero practicar.

Ver la capacitacion sin practicar

e Sino desea practicar el uso de las intervenciones conductuales, siga los pasos a continuacion para ver la

capacitacion y completar una breve evaluacion de conocimientos.
O Esta capacitacion toma aproximadamente 30 minutos para completarse.
o Siga las instrucciones del video para completar las encuestas de confianza y conocimiento previas y
posteriores a la capacitacion. Estas encuestas proporcionan datos valiosos que utilizamos para mejorar

la capacitacion.

© Haga clic aqui para ver la capacitacion




¢ Como puede usted utilizar esta informacion? et '

Si eres profesional de la salud ...

i PARTICIPA EN NUESTRO
ENTRENAMIENTO GRATUITO !




¢ Como puede usted utilizar esta informacion?

Si eres un Si eres un Profesional de la Salud Aliado...

Comprender las intervenciones

Informe a los profesionales de la salud sobre las intervenciones v, si
es posible, ayudelos a utilizarlas.

Informe a los profesionales sanitarios y cuidadores sobre nuestra
formacion GRATUITA



¢ Como puede usted utilizar esta informacion? ot
Si eres cuidador de una persona con DD o un Defensor de sus Propios )
Derechos ...

Estas en una posicion perfecta para ayudar

Algunas de las intervenciones dependen de ti (elementos de distraccion e
incentivos).

Usted conoce al paciente y puede aconsejar directamente al profesional
de la salud sobre el uso de las intervenciones.



¢ Como puede usted utilizar esta informacion?

Si eres cuidador de una persona con discapacidad del desarrollo o un
defensor de sus propios derechos ...

consultas médicas e indique al profesional de salud cuando y

Lleve objetos para distraer y motivar a los pacientes a las ‘ % ‘
como utilizarlos. of B o

. . . A
Solicita al profesional de salud que ofrezca descansos 1T A2 Pt
frecuentes.

Mira el video de formacion para aprender a usar la exposicion
radual para que puedas explicarle y mostrarle al profesional de

a salud como
@r Do Procedure

Amount of Anxiety
R
i
o)
o
~+




¢ Como puede usted utilizar esta informacion? HE

[=]:
i

Si eres cuidador de una persona con discapacidad intelectual o un
defensor de sus propios derechos ...

Si es necesario, imprima una copia del material de apoyo
visual y entréguesela a su profesional de salud para que pueda
utilizar el método de explicar, mostrar y hacer.

Si el profesional de salud esta dispuesto a realizar lo que le has
mostrado, y si las intervenciones le ayudan a desempenar
mejor su trabajo, por favor, incluyelo en nuestra formacidn.
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¢ Cual ha sido su experiencia con los profesionales de la salud?

¢Qué herramientas ha encontrado que le funcionen a su hijo en una situacion
de salud?

¢ Qué experiencia le gustaria ver cambiar?

¢Qué le gustaria compartir con su profesional de |la salud después de |a
presentacion de hoy?

¢Qué le gustaria cambiar, si es que hay algo, sobre |a forma en que se prepara
para llevar a su hijo a una cita”?

¢ Qué le gustaria cambiar, si es que hay algo, sobre la forma en que prepara a su
hijo para llevarlo a una cita?
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