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1. Presentacio

La Federacio Catalana Pro Persones amb Discapacitat Intel-lectual (APPS)
agrupa entitats d'iniciativa social que vetllen per la defensa i I'exercici ple dels drets
de les persones amb discapacitat intel-lectual i de les seves families. Treballa per la
millora de la qualitat de vida i benestar d’aquestes persones i realitza actuacions
en els ambits de I'atencié residencial, el treball i el lleure per a aconseguir la seva
integracid social.

No obstant els avengos en l'atencié a la discapacitat i en les politiques socials,
encara s’esta molt lluny d’‘assolir que les persones amb discapacitat intel-lectual
visquin en igualtat de condicions amb la resta de la poblacié. Persisteixen
dificultats i limitacions en diferents ambits de la seva vida personal i social: el nivell
de formacid, els obstacles laborals, les diferéncies salarials, discriminacions i
limitacions en la comunicacié i en el desenvolupament de les activitats de la vida
quotidiana en sén exemples.

A tots aquests elements, cal afegir els efectes limitants, motivats per |'envelliment.
La pérdua d’habilitats i capacitats, el deteriorament de facultats, I'aparicié de
problemes de salut, una prevalenca major de demeéncies i els trastorns mentals
sOn presents en les persones amb discapacitat intel-lectual que envelleixen.

La preocupacio per l'envelliment de les persones amb discapacitat intel-lectual és
un tema relativament recent, ja que també ho és l'allargament de la seva
esperanca de vida a conseqliéncia d’'una major practica preventiva, de diagnostics
més eficients i del desenvolupament de politiques assistencials més adequades a
les seves necessitats. El pas d’una atencié basada en models segregacionistes vers
una altra enfocada en la inclusi6 a la comunitat explica, també, la manca
d’experiencia i models per a un envelliment de qualitat en ambits comunitaris
equivalent a I'existent per a la resta de persones.

L'informe Envelliment i politica social de 'OMS (Organitzacié Mundial de la Salut) i
la IASSID (Associacié Internacional per a I'Estudi Cientific de Discapacitats
Intel-lectuals) publicat I'any 2000 va incentivar una nova generacié d’estudis que
han tingut com objectiu coneixer I'efecte de I’envelliment sobre les persones amb
discapacitat intel-lectual i millorar-ne I'atencid. L'estudi SENECA és un exemple d'un
treball d’investigacid que proposa coneixer les necessitats de les persones amb
discapacitat intel-lectual que envelleixen, per tal d'arribar a formulacions sobre la
politica preventiva i assistencial que ajudin a millorar la qualitat de vida d’aquesta
etapa. El projecte, pioner a Catalunya, es centra en l'‘estudi de I'envelliment d’'una
mostra de 250 persones amb discapacitat intel-lectual a partir de 40 anys amb
graus de discapacitat lleu i moderada.

L'estudi ha estat possible gracies a la implicacié de les persones amb discapacitat
intel-lectual que han col-laborat amb la realitzacié de les revisions sanitaries anuals
del protocol de l'estudi, a la complicitat i col-laboracié de les seves families i a
I'interés de tots els investigadors que hi han participat. Gracies a I'esforg de tots ells
presentem avui una visid, documentada a través d’un treball empiric important,
sobre com envelleixen les persones amb discapacitat intel-lectual. Tot i la
importancia dels resultats, i que la mostra de poblacié de l'estudi és suficientment
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amplia, no es pot assumir que representi la totalitat de les persones grans amb
discapacitat intel-lectual a Catalunya. No obstant aix0, l'estudi SENECA aporta
dades per a la reflexid, assenyala tendéncies i elabora recomanacions i propostes
que esperem que dinamitzin la inclusié social d’aquesta poblacié.

El document s’inicia amb la presentacié de diferents aspectes contextuals de
I’envelliment en la discapacitat intel-lectual. Aborda els conceptes basics
d’envelliment, discapacitat intel-lectual, dependéncia, necessitats, suports i situacio
familiar. Segueix la presentacié de l'estudi SENECA, estructurada en els capitols
seglients: estat de la questidé on es revisen les principals aportacions relacionades
amb la salut i I'envelliment en la discapacitat intel-lectual, els objectius de I'estudi,
la metodologia, els resultats i les conclusions. S’inclou també una aproximacié als
escenaris de necessitats futures, que es completa amb una proposta formativa per
fer front al repte d'una atencid sociosanitaria ética i de qualitat per aquest
col-lectiu. Finalment, es completa amb un capitol de recomanacions.

En aquest informe executiu només es presenten les principals conclusions i
recomanacions.
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2. Objectius i metodologia

Objectius

L’ objectiu principal de I'estudi SENECA és identificar les necessitats assistencials i
socials de les persones amb DI lleu i moderada més grans de 40 anys a Catalunya.

Objectius especifics

e Comparar les necessitats assistencials i socials en la poblaci6 amb DI lleu i
moderada en funcio de I'edat.
Descriure el patré clinic d’envelliment en la poblacié amb DI lleu i moderada.
Descriure el perfil conductual i psicopatologic associat al procés d’envelliment en
les persones amb DI lleu i moderat.

e Identificar factors de risc medic i psicosocial en el procés d’envelliment en les
persones amb DI.

e Analitzar el consum de psicofarmacs en el tractament dels trastorns
psicopatologics i de la conducta en les persones amb DI majors de 40 anys.

e Construir un model predictiu que ens permeti determinar la influéncia sobre el
sistema socioecondmic d‘actuacions puntuals preventives en la poblacid
estudiada.

Metodologia

Per a estudiar |I'envelliment de persones amb DI és necessaria |'evidéncia de canvis
en aquelles arees que es veuen afectades per rad de I'edat. El reconeixement, per
part d’investigadors i clinics, de les limitacions i déficits consecutius associats a un
procés d’envelliment presenta dificultats, la majoria de les quals derivades de la
gran variabilitat en els nivells de DI, dels nivells d’afectacié cognitiva previ a I'edat
adulta i de les expectatives i formacié del personal davant d’aquests processos.
Tots aquests factors, Unics en aquesta poblacid, tenen efectes immediats sobre
I'administracid de proves d’avaluacio i efectes indirectes sobre la validesa dels
resultats obtinguts.

En la mesura en que l'estudi de I'envelliment pot dependre de la identificacié de
canvis en diverses funcions adaptatives, somatiques, cognitives i mentals que
poden estar alterades prematurament per la DI, discernir entre qué és degut a la
presencia de la DI d’alld que és degut a un procés involutiu és particularment dificil
si no es contemplen a partir del funcionament basal de cada individu.

Per tant, en aquest sentit, I'administracié longitudinal de proves que avaluin el
nivell de deteriorament o que determinin el “millor” nivell de rendiment en una
persona amb DI es revela com el métode més adequat als proposits de I'estudi.

El temps influeix en un estudi longitudinal a través de diferents aspectes. A més d’
intervenir en la durada propia de I’ estudi, aquesta té efectes en la permaneéncia de
la mostra. Per diferents causes es produeixen baixes que van minvant el nombre
inicial i van posant en perill la representativitat de I'estudi. Entre els motius més
freqlients, hi ha la propia decisié de no seguir participant, abandonaments per canvi
de centre, mort de la persona amb DI o altres. També influeix el temps de
permanéncia en l'estudi de les persones que realitzen les proves exploratories
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sense ser substituides per altres. La substitucid sol provocar una desviacié en la
forma de fer les observacions. Un periode molt llarg d’estudi també té el risc de no
poder incorporar noves tecniques de mesura més fiables o nous coneixements
aportats per estudis posteriors sobre les mateixes condicions estudiades.

Seleccio de la mostra

Per a la seleccié de la mostra s’han aplicat els seglents criteris:

Sol-licitar la col-laboracié d'aproximadament 300 persones amb DI.

Presentar un grau de DI lleu i moderat segons criteris del DSM-1V.

Ser majors de 40 anys.

Variacié amb |'estratificacié per edats, génere, etiologia i tipus de residéncia.
Limitaci6 a l'area geografica de Catalunya per a garantir la variabilitat de
dispositius de residéncia existents, accés a serveis disponibles per a DI.

e Representativitat geografica a nivell de les 4 provincies i d‘arees rurals i
urbanes.

Malgrat que la Associacid Americana per la Discapacitat Intel-Lectual (AADI)
considera que l'edat minima a partir de la qual es pot parlar d’envelliment en PDI
son els 50 anys, considerant que aquest és el primer estudi longitudinal realitzat a
I'estat espanyol, hem acordat I'edat de 40 anys com a llistd a partir del qual
estudiem I’envelliment. Una altra raé fonamental és la inclusié en l'estudi de
persones adultes amb Sindrome de Down, |'envelliment de les quals és prematur.

No és una mostra aleatoria.

Amb la finalitat d’aglutinar un nombre significatiu de participants es van localitzar
diferents entitats que proveeixen serveis a persones amb DI a través de la
Federaci®é APPS. Aquestes entitats van ser convidades a participar a dos nivells:
amb l'aportacio d’usuaris i a nivell d'investigadors (basicament psicolegs i assistents
socials), en la passacié anual de diferents testos. Un cop formada la mostra es va
deixar un temps prudencial perque les persones candidates i les entitats
col-laboradores consideressin la seva participaciéo, motiu pel qual van haver-hi
diferents canvis en el tamany de la mostra abans no es va estabilitzar i es va posar
en marxa l'estudi.

La mostra originaria estava integrada per un col-lectiu de 376 persones. En el
moment del primer informe (gener 2003) el numero s’havia reduit a 349 a
conseqliéncia de 27 baixes produides per diferents motius: mort (6), canvi de
domicili (3), sense consentiment familiar (17) i sense causa especificada (1). Tres
mesos després el numero de participants es redueix a 301. Les baixes sén
freqUents en estudis de caracter longitudinal. El més excepcional en les 48 baixes
del segon informe es l'exclussié de 38 participants per decisié dels investigadors
per manca de disponibilitat temporal. Aquestes darreres baixes es produeixen en
aquells centres on la tasca de participacid i seguiment es feia més dificil per haver
aportat un nimero elevat de participants.

Procediments

L'Estudi Seneca es realitza a partir d'un protocol molt complert que serveix per a
recollir anualment les dades socials, psicologiques i mediques de cada usuari. Una
part de les avaluacions es van fer als mateixos centres participants i l'altra als
Centres meédics. Abans de cumplimentar les dades al Quadern de Recollida de
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Dades (QRD) es va realitzar una sessid d’entrenament i d’homogenitzacié de
critéris entre els investigadors responsables d’administrar les escales i questionaris.
Un cop cumplimentats els QRDs, aquests son retornats a la coodinacio, a través de
formules que ofereixen una major seguretat (a través de la mateixa Federacié APPS
o bé s’entreguen directament als responsables). Els psicolegs dels centres els
correspon fer la passacid de testos i I'assisténcia social aporta informacid sobre
aquells items com per exemple malalties, antecedents, medicacié i vacune, que sén
recollits generalment de les histories cliniques i adjuntats al quadern corresponent,
per estar disponibles el dia de la visita i perqué els mateixos metges les incorporin
als protocols. Un cop realitzades les visites médiques i cumplimentats els QRDs en
I’'aspecte sanitari, el Centre Médic coordinador entrega els quaderns a la coordinacio
perque es procedeixi a la seva revisio, siguin informatitzades les dades i es
retornin als centres i familiars.

Les dificultats inherents a la posta en marxa de revisions sanitaries completes i
adequades sén un altre exemple de les dificultats dels estudis longitudinals de
salut. La possiblitat que les revisions fossin assumides pel propis centres a través
dels Serveis d’Atencié Primaria va ser descartada per la dificultat de conseguir que
la informacié obtinguda fos homogénia, comparable i no massa dilatada en el
temps.

Durant els controls segon, tercer, quart i cinque es va comptar amb el recolzament
economic de la Fundacio Vodafone que va assumir el financament de les revisions
mediques. El resultat va ser poder disposar durant 4 anys d’unes revisions anuals
,completes i homogeénies, per a tots els usuaris; concentrar-les en el minim de
temps possibles perqué els centres participants i les families s’alliberessin d’altres
sistemes que haurien comportat una coordinacié individualitzada molt més lenta i
plantejar les visites mediques com una activitat extra, realitzada en grup, un dia
no laborable , en autocar, amb la finalitat de disminuir la tensié habitual que
aquestes comporten a la majoria de persones amb DI i socialitzar una activitat que
normalment pren caracter individual.

Fases de I'estudi

L'estudi es desenvolupa en quatre fases descrites al diagrama. La fase de
planificacié6 comprén el disseny general de la investigacié (objectius, metodologia,
criteris de seleccié de la mostra. Es una fase en qué pren relleu el disseny dels
materials necessaris, la formacié de l'equip de recerca, l'elaboracié de protocols,
I'entrenament dels diferents investigadors, |'‘establiment del cronograma i els
mecanismes de coordinacié. La fase del treball de camp és la fase més llarga.
Comprén un total de cinc controls que aporten els diagnostics anuals sobre I'estat
de la poblacié objecte d’estudi. S’estructura en dues parts: les revisions mediques,
realitzades pels centres meédics respectius, i les revisions psicopatologiques i
funcionals, a carrec de psicolegs i assistents socials dels centres participants. Es
completa amb un procés simultani d’ informatitzacié i explotacio de les dades, per a
elaborar els informes anuals provisionals, fins arribar a la fase final d’elaboracio de
les conclusions.
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Control 1

Control 2

Control 3

Control 4

Control 5

- FisicA |
- RADIOLOGICA

- HEMATOLOGICA

- SENSORIAL

- PSICOPATOLOGICA

\ EXPLORACIONS:
4—

A 4

42 FASE: ELABORACIO DE
CONCLUSIONS

- PERFIL DE L’ ENVEELLIMENT DE LES
PERSONES AMB DI SEGONS LA MOSTRA

- AVALUACIO DE LES NECESSITATS

- COMPARACIO AMB ALTRES COL'LECTIUS
- MODEL DE PROPOSTES A L'ADMINISTRACIO

- INFORME FINAL

16




L'equip de treball

La participacié de les diferents entitats en el projecte es va acordar a nivell dels
respectius gestors, que es van responsabilitzar de concedir el temps i els recursos
necessaris pequé els investigadors de cada centre realitzessin anualment la part
corresponent. Els 35 centres participants, que van ser informats per a la realitzacio
del projecte, van quedat reduits a 27.

Cronologia de I'estudi

Basal | Control2 | Control 3 | Control4 | Control 5

Critéris inclusié/exclusio X

Consentiment informat X

Dades de filiacio X

Informacié familiar X X X X X
Informacié social X X X X X
Antecedents X

Avaluacié Conductual X X X X X
Avaluacioé Cognitiva X X X X X
Avaluacio Mental X X X X X
Exploraci¢ fisica X X X X X
Avaluaci6 Dependéncia X X X X X
ECG X X X X X
Rx torax X X X X X
Rx ma i Columna vertebral X X X X X
Laboratori X X X X X
Constants vitals X X X X X
Tractaments concomitants X X X X X
Processos intercurrents X X X X X
Finalitzaci6 de I'estudi X
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Disseny i analisi estadistica

SENECA és un estudi de cohorts, prospectiu, logitudinal i observacional de 5 anys
de durada. Les avaluacions periodiques durant el periode d’estudi es realitzen en
intérvals de 12 mesos.

La poblacié estudiada esta formada per usuaris de 27 institucions representatives
del sector de serveis per a persones amb DI a Catalunya.

Cohort 1 : Persones amb DI lleu i moderada, segons criteris del DSM_IV entre 40 i
49 anys.

Cohort 2 : Persones amb DI lleu i moderada, segons criteris del DSM_IV entre 50 i
59 anys.

Cohort 3 : Persones amb DI lleu i moderada, segons criteris del DSM_IV més gran
de 60 anys.

Hipotesi de treball

L'estudi del seguiment de I'envelliment en persones amb DI lleu i moderada té com
a objectiu general la descripcié i seguiment protocolitzat de tres cohorts de
persones estratificades per grups d’edat, ateses en diferents centres de la xarxa
d’atencid a les persones amb DI durant un periode de cinc anys

El seguiment és de caracter descriptiu, i com a tal, no conté hipotesis especifiques
sobre I'evolucid clinica, sobre el cost de |'atencio i la utilitzacié de serveis socials i
sanitaris i sobre I'estat de salut i la carrega percebuda pels cuidadors. Malgrat tot,
s’espera que l'envelliment, igual que en la poblacié general, produeixi un
deteriorament significatiu de les variables estudiades.

Variables i instruments d’avaluacio

A l'inici de I'estudi i cada any, fins a la seva finalitzacid, s’avaluen els participants
utilitzant diferents instruments estandaritzats i variables que figuren al protocol de
la investigacio i als Quaderns de Recollida de Dades de cada participant.

El protocol, recull items de tres fonts principals:
a) Items creats o recomanats pels investigadors i assessors del projecte;

b) ftems de les Enquestes de Salut o recomanacions de les mateixes que s’han fet
a nivell europeu;

c) Instruments de mesures estandaritzades per a persones amb DI

S’han avaluat diferents variables agrupades en les seglents arees:

1) Aspectes demografics:
- personals i familiars
- necessitats socials: habitatge / treball
2) Avaluacio de la dependéncia
- indicadors dependéncia
- habilitats adaptatives: escala de conducta adaptativa per a persones
adultes amb di (residéncia i comunitat)
- ABS-RC part 1; escala d’intensitat de suports (EIS); escala d’avaluacié de
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les necessitats (CANDID)
- sobrecarrega familiar: inventari de la carrega de ZARIT
3) Funcié cognitiva: questionari de demeéncia per a persones amb retard mental
(DMR)
4) Salut general: habits i principals malalties
5) Marcadors clinics d’envelliment.
mobilitat i risc de caigudes (escala de TINETTI i escala “"UP AND GO")
funcié renal
funcio tiroidea
marcadors tumorals
osteoporosi
estat sensorial
principals malalties

6) Factors de risc i fragilitat
perdua de pes
index de massa corporal
hipertensié arterial
hipercolesterolémia
exercici fisic
7) Salut mental: escala psicopatologica de AIRP
8) Trastorns de conducta: ABS-RC part 2
9) Avaluacié dels processos sanitaris i socials intercurrents i les necessitats
assitencials i de suport que aquests originin en qualsevol moment de I'estudi.
e malalties intercurrents, trastorns mentals i/o de conducta.
demanda assistencial:
consulta ambulatoria
hospitalitzacié
intervencié farmacologica
intervencid quirdrgica
adequacio de l'entorn
adequacio de la ratio de personal i voluntariat
altres intervencions sanitaries
acompanyaments per terceres persones i baixes laborals

Explotacié estadistica

1) Calcul de la mida de la mostra

Aquest és un estudi observacional en qué s’han examinat diferents aspectes
relacionats amb I'envelliment de persones amb DI de diferent grau i, com a tal, no
contempla una variable dependent principal. Per aquesta radé no s’'ha calculat
formalment la mida de la mostra. Malgrat tot, tenint en consideracid les
caracteristiques de les variables de I'estudi, s'observa la necessitat de comptar amb
una mostra amplia. Per exemple, tenint en compte diverses variables dependents
dels objectius especifics, per detectar una diferéncia igual o superior a 5 punts en
una escala de valoracid clinica com el DMR per a dades aparellades, acceptant un
risc alfa de 0,05 i un risc beta de 0,20 en un contrast bilateral, es necessiten 89
subjectes. Tenint en compte aquests calculs i que els objectius de I’'estudi requerien
analitzar els diferents parametres entre varis subgrups, seria aconsellable obtenir
una mostra d’'unes 250 persones per poder aconseguir dades fiables assumint una
proporcio de casos perduts del 20%.
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2) Analisi estadistica

S’ha dut a terme una analisi descriptiva i d’ inferéncies de totes les variables de
I'estudi utilitzant técniques de dades quantitatives (mesures de tendéncia central i
de dispersid) i qualitatives (mesures de frequéncia absoluta i relativa) i es
presenten dades generals i estratificades per aquelles variables rellevants. S’han
aplicat técniques de contrast d’hipotesi univariants i multivariants. Totes les analisis
estadistiques s’han realitzat per un nivell de confianca del 95% i s’han realitzat
proves parameétriques i no paramétriques, atenent a la distribucié de les dades

Les dades, un cop utilitzades, sén processades de manera que es garanteixi la
fiabilitat i rigorositat de I'avaluacio de les mateixes.

La base de dades esta construida amb Acces 2000 i pel processament estadistic i
per I'analisi de la informacié s’ha utilitzat el paquet estadistic SPSS versié 17.0 .
S’ha utilitzat la correlaci6 de Pearson per a coneixer el grau d’associacio entre
variables i x? i analisi de la varianca (ANOVA) per a la comprovacié d’hipotesis.

S’han utilitzat métodes estandard per a comprovar les assumpcions dels models de
cada analisi. Quan no s’ha complert alguna de les assumpcions dels metodes
estadistics s’han utilitzat altres métodes alternatius per a I'analisi, p.e. metodes no
parametrics.

Confidencialitat i proteccié de dades

Es realitza d’acord amb el protocol i els principis étics de la declaracié d’Helsinki
(revisié d’Hong-Kong, 1989) i el consentiment informat de la persona s’obté d’un
familiar proper o del seu representant legal. Els noms dels participants no
apareixen a les bases de dades essent identificats per un codi format pel codi del
centre i les inicials del subjecte. S’ha realitzat un procés d’auditoria aleatoritzada
entre el 10-15% dels QRD per a garantir la qualitat de les dades. Els materials
generats a través de les enquestes es destruiran tres anys després d’acabat el
projecte. Les dades poblacionals, cliniques i farmacologiques sén validades per
I’equip principal de recerca. Estan recollides de forma confidencial i es mantindran
anonimes. Els resultats de la recerca es presentaran en informes, articles cientifics,
aportacions a congressos, actes publics, etc, sense que pugui ser identificat I'usuari
ni el nom del centre. Esta previst entregar a cada centre els resultats general de
I'estudi i els mateixos resultats a nivell del centre en particular.

Manipulaciéi emmagatzament

Per tal de facilitar la tasca d’informatitzacié de les dades s’ha construit una Base de
Dades relacional amb |’Acces 2000, amb un interface a base de formularis
agradables on és facil detectar i evitar el maxim d’errors en la introduccié de dades.
Ha servit per a obtenir sense massa esfor¢ les primeres explotacions anuals
provisionals. L'estudi descriptiu i analitic final s’ha realitzat mitjancant el programa
d’analisi estadistica en Ciéncies Socials SPSS.
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3. Principals resultats de I‘estudi

Dades demografiques i poblacionals

El nombre total de persones incloses en el primer control ha estat de 311, dels
quals el 64,3% son homes i el 35,7% son dones.

Grafic 1. Distribucio de la poblacio per sexe

36%

La distribucié per grups d’edat ens configura tres cohorts: entre 40 i 49 anys d’edat
(69,1%), entre 50 i 59 (25,4%) i igual o més grans de 60 (5,5%).

Taula 1. Distribucié de la mostra per grups d’edat i per sexe

Dones Homes Total

N % N % N %
40-50 68 61,3% 147 73,5% 215 69,1%
51-60 34 30,6% 45 22,5% 79 25,4%
>60 9 8,1% 8 4,0% 17 5,5%
Total 111 100,0% 200 100,0% 311 100,0%

La mitjana d’edat en el primer control és de 47,23+6,42 anys per als homes i de
49,39+7,62 <anys per a les dones.

Atés que l'estudi s’ha fet durant 5 anys, les variables referides a la edat
de les persones no son constants en el temps, sind que aquestes van canviant al
llarg dels anys.

Aixi, a partir de l'edat inicial de les persones (primer any de l'estudi), s'ha
calculat l'edat d’aquestes per a cada any consecutiu, amb un increment d’un
any per a cada any que segueix.

La construccid dels grups d’edats, en tant que calculats a partir de l'edat
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del periode corrent, han tingut un tractament analeg, per la qual cosa el

nombre d'individus de cada grup d’edat és diferent en cada control.

Grafic 2. Evolucio dels grups d’edat

1er Cont

2on Cont

3er Cont

4rt Cont

5é Cont 42,7 43,6
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En finalitzar I’'estudi la mostra esta formada per 238 persones (78.29 % de la
poblacid).Durant l'estudi s’han comptabilitzat 66 abandonaments (21.71 %) per

diverses causes:

1/ o) o SR 17
Indeterminats........cccccceeevenenne 3
Pares grans.........ccccoveeenieenns 1
Decisio propia.....cccccccceeeeueenenen. 2
Baixa del centre..................... 1
Decisié familiars.................... 4
Canvi en el seguiment............ 1
Canvi de domicili......c.cccceenen. 1
Decisi6 investigador.................. 3
No notificats per escrit............ 32
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Els abandonaments s’han anat produint al llarg de l'estudi segons la distribucio

segient:

a) Després del primer control
b) Després del segon control
c) Després del tercer control
d) Després del quart control
e) Després del cinqué control

Grau de discapacitat intel-lectual

20
7
21
16
2

30.30 %
10.61 %
31.82 %
24.24 %

3.03 %

30.30 %
40.91 %
72.73 %
96.97 %
100.00 %

El 7,5% de les persones amb DI de la mostra presenten discapacitat intel-lectual
limit, el 39,3% lleugera i el 53,1% moderada

Grafic 3. Grau de discapacitat intel-lectual

53%

8%

O Limit MLleugera @ Moderada

Taula 3. Mitjana d’edat per grau de DI

39%

Control 1 Control 2 Control 3 Control 4 el &

% M ;S % M ;S % M ;S % Mi ;S % M ;S
Limit 7,5 44,23 4,18 8,1 47,17 6,34 6,9 48,42 6,93 6,5 47,31 4,75 8,1 49,72 6,40
Lleuger 39,3 4792 6,37 38,8 49,21 6,34 31,9 50,14 6,33 41,5 51,30 6,34 4045 52,21 6,07
Moderat 53,1 48,55 7,51 53,09 49,67 733 53,1 5068 7,37 518 51,83 7,63 51,3 52,34 6,77
Total 100 47,97 6,95 100 49,29 6,89 100 50,30 6,94 100 51,31 7,02 100 52,07 6,48
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Etiologia de la Discapacitat Intelectual

Coincidint amb les dades de la bibliografia publicada, I'etiologia de la discapacitat
intel-lectual ha resultat desconeguda en el 67% dels casos. En un 10% postnatal,
14% perinatal i 9% prenatal, majoritariament Sindrome de Down.

Grafic 4. Etiologies de la discapacitat intel-lectual

Desconeguda

Postnatal

Perinatal

Prenatal

0 10 20 30 40 50 60 70

Percentatges

25



Conclusions

Les persones amb DI envelleixen prematurament.

A excepcio de les persones amb la Sindrome de Down
i altres sindromes, l’envelliment prematur de les
persones amb DI lleu i moderada és el resultat de la
manca de programes de promocio de la salut, del poc
accés als serveis sanitaris i de la baixa qualitat de
I’'atencio sanitaria i social rebuda.

En els propers anys, les administracions hauran de dissenyar i portar a la practica
programes de promocié de la salut per a les persones amb DI destinats a reduir
les condicions secundaries (per exemple, obesitat, hipertensid, nutricid, benestar
psicologic... etc), atenci®6 a les malalties croniques, manteniment de la
independéncia funcional i proporcionar oportunitats per a l'oci i el gaudi que
permetin millorar la qualitat de vida.

Les multiples necessitats i la magnitud del nombre de persones amb DI envellides
a Catalunya posen en evidéncia la necessitat de serveis médics i no medics,
d’atencié diurna i nocturna. Aquestes necessitats s’hauran de cobrir , per una
banda, adaptant els serveis geriatrics genérics de la xarxa per a progressar en la
inclusié social i , per I'altra, creant un minim de serveis especialitzats per aquells
casos en que la integracié no funcioni.

Els professionals implicats en I'atencid d’aquest col-lectiu hauran de rebre una
formacié adequada per eliminar les barreres que impedeixen el manteniment d’un
nivell de salut similar al de la poblacié general

Sera del tot necessari potenciar el treball transversal entre els diversos
departaments i administracions locals implicades i respectar els drets fonamentals
de les persones amb discapacitat

Els objectius de I'estudi SENECA han estat identificar les necessitats assistencials i
socials de les persones amb DI lleu i moderada més grans de 40 anys a Catalunya,
descriure el perfil conductual i psicopatologic que pot acompanyar el procés
d’envelliment i fer propostes concretes perque els encarregats de formular
politiques puguin adequar el sistema d’atencié existent a les noves necessitats i
eliminar les barreres que impedeixen a la poblacié gran amb DI mantenir un nivell
de salut similar al de la poblacié general.

A manera de resum, en les seglients pagines es destaquen les principals
conclusions:
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Habitatge

® A mesura que les persones es fan grans passen de viure en entorns més
comunitaris a altres menys comunitaris.

® |a meitat de les persones amb DI majors de 40 anys conviuen en habitatges
/ residéncies amb més de 6 persones.

® FEl 92,5% de les persones que mostren deteriorament cognitiu i funcional, i
el 88,3% de les que presenten conductes desafiadores, estan en serveis que
mantenen unes ratios dilirnes de personal de 1:6.

® De les persones que viuen al propi domicili, un 1,5% presenten
deteriorament cognitiu/ funcional i un 3% una probable malaltia mental
afegida.

® Quatre de cada deu persones més grans de 40 anys que viuen a una llar
residéncia presenten deteriorament cognitiu i funcional i la meitat una
probable malaltia mental afegida.

® Dues de cada vint persones amb DI lleugera i moderada més grans de 40
anys que viuen en una residéncia presenten deteriorament cognitiu funcional
i una probable malaltia mental.

® A mesura que es fan grans, tendeixen a viure en serveis de tipus residencial,
on degut al nombre de persones és fa dificil mantenir estils de vida
normalitzats (intimitat, participacid, eleccid, etc) i proporcionar els suports
adients relacionat amb el deteriorament cognitiu, funcional i conductual, que
pot acompanyar a lI'envelliment

Ocupacio

e La poblacié usuaria del Servei de Terapia Ocupacional esta més envellida
que la que treballa en els Centres Especials de Treball.

e El percentatge de persones que assisteixen als Centres Especials de Treball
disminueix amb I'edat.

e El percentatge de persones que assisteix als Serveis de Terapia Ocupacional
augmenta amb l'edat.

e Tres de cada deu persones amb DI lleugera i moderada més grans de 40
anys que estan ocupades als diferents serveis (CET, SOI, STO) tenen un
probable trastorn mental.

e Les persones que estan als STO presenten una mitjana de problemes de
conducta superior a les que estan als SOI, i aquests una mitjana superior als
que estan als CET.
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e Més enlla del nivell de DI , una de les principals raons del trasllat de
persones als SOI i als STO és la preséncia de problemes de conducta i
malaltia mental, que condicionen una alta conflictivitat i/o baixa
productivitat.

e La disminucio de la productivitat associada al procés d’envelliment, pot ser
una rad per passar dels Centres Especials de Treball al Serveis de Terapia
Ocupacional per sobre del nivell de DI.

e En els diferents ambits laborals / ocupacionals, es constata una manca de
deteccié dels problemes de salut mental i de les condicions associades a
I'envelliment, que permetin ajustaments personals i suports per evitar el
desarrelament de I’entorn en qué la persona es troba.

Avaluacio de la dependéncia

® En la majoria d’habilitats per la vida diaria s’observa un deteriorament a
partir de I'edat de 40 anys, essent important a partir dels 60 anys, sobre tot
per les competéncies relacionades amb les activitats a la llar, autodireccid i
independéncia.

® Aquest deteriorament és més prematur que |‘observat en la poblacié
general, i, a excepci6 de determinats col-lectius sindromics, no
necessariament és resultat de I'envelliment. Les raons podrien ser les
condicions de vida de les persones grans amb DI, amb menors oportunitats
de decisid i govern de la seva vida, entorns excessivament massificats,
tractaments farmacologics inadequats, precaria prevencio de la salut, etc,

® Una de cada quatre persones amb DI més grans de 40 anys necessita |'ajut
d’una tercera persona per realitzar la higiene personal. La necessitat d’ajut
per a la higiene s’‘incrementa amb l'edat.

® Una de cada dues persones grans majors de 60 anys amb DI necessita
suport per a la higiene personal.

® El deteriorament funcional és més gran i apareix de forma prematura en les
persones amb la Sindrome de Down.

® Les persones amb DI majors de 40 anys tenen necessitats no satisfetes
que les persones amb DI menors d’aquesta edat

® Globalment les persones majors de 40 anys precisen d’una intensitat de
suports per al desenvolupament de la vida diaria superior a les persones
d’edat inferior. Aquesta diferéncia és especialment significativa per les
activitats relacionades amb la vida a la llar, la vida en la comunitat i per les
relacionades amb el desenvolupament laboral.

e Amb independéncia del nivell de DI, la probabilitat de governar la propia
vida disminueix amb l'‘edat. Set de cada deu persones amb DI lleugera i
moderada de 40 i més anys no pertany ni participa en organitzacions
d’ambit social (autodefensa, suport, etc) , mentre si que hi participen quatre
de cada deu menors de 40 anys.
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Familia i suports
® Una de cada 3 persones amb DI viuen al domicili familiar.

® En inici I'estudi, I'edat mitjana dels progenitors dels participants que viuen al
domicili familiar és de 76 anys per als pares i de 75 per a les mares. En
acabar-lo, s’havien igualat a 78 anys i mig.

e Ha augmentat el nimero de families amb un sol pare (50 % al primer
control, 59 % al cinqué), per defuncié d'un dels progenitors (del total de
pares de les persones que vivien al domicili familiar han mort el 19 %, el
39 % de mares i el 15 % ambdds progenitors).

® El cuidador principal és molt gran i, en la meitat de les families, no pot
comptar amb I'ajut de I'altre conjuge.

® Una de cada tres persones que vivien al domicili familiar han hagut
d’abandonar el domicili familiar i han anat a viure a d’altres habitatges,
majoritariament llars-residéncia i residéncies.

® |es persones grans amb DI pertanyen a un sistema familiar i social que
dificilment s’adapta al procés d’envelliment.

® Resultat del procés adaptatiu, la majoria de families tenen una baixa
percepcié de carrega lligada a I'atencio a llurs fills.

® Ara bé, quan ho comparem amb altres condicions croniques de dependéncia
com la malaltia d’Alzheimer, la percepcid6 de carrega dels familiars de
persones amb DI és superior.

® A mesura que la persona amb DI és més gran, o el nivell de DI és més greu,
augmenta la percepcio de carrega percebuda per les families.

® |es families que tenen llurs fills en llars-residéncies o residéncies tenen una
menor percepcio de carrega

® Es constaten caréncies en els sistemes de suport familiar i, caréncies en
I'atencié domiciliaria de les persones amb DI en procés d’envelliment

Estils de vida saludable

® Tres de cada deu persones amb DI lleugera i moderada de 40 anys i més és
fumadora.

® FEl consum de tabac és similar al de la poblacié general adulta
® El consum de tabac és superior en els homes

® El consum de tabac disminueix en les dones i a mesura que la persona amb
DI es fa gran.
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Dietes

Quatre de cada deu persones amb DI lleugera i moderada de 40 anys i més
son consumidores habituals de cafée i dos de cada deu de begudes
alcoholiques.

El consum de café i alcohol disminueix amb |’edat.

Les persones amb DI lleugera consumeixen més café que les moderades.

Les persones amb DI lleugera i moderada de 40 anys i més tenen uns
habits alimentaris que no incorporen suficients mesures dietétiques d’acord
amb les seves condicions de salut.

Només tres de cada vint persones fan algun tipus de dieta.

La dieta mes freqlient és la baixa en calories seguida de la baixa en sal i
rica en fibra.

El percentatge de persones amb sobrepés i obesitat és del 60%; només el
14,2% fan dieta baixa en calories.

El percentatge de persones hipertenses és 18%; només el 7% fan dieta
sense sal.

El percentatge de persones amb hiperlipidémia és del 9,4%; només 0,4%
fan dieta baixa en greixos.

El percentatge de persones amb baix pes és del 4%; només el 2,6% fan
dieta hipercalorica

Mobilitat i activitat fisica

Les persones amb DI lleugera i moderada de 40 anys i més tenen
problemes de mobilitat, incloent el risc de caigudes, i apareixen abans que
els observats en la poblacié general adulta.

A mesura que es fan grans, la probabilitat de perdre capacitat per
deambular de forma autonoma augmenta, essent significativa a partir de
I'edat de 60 anys.

Els principals problemes tenen a veure amb el manteniment de I'equilibri i la
lentitud de moviments.

Quatre de cada deu persones amb DI lleugera i moderada mes grans de 40
anys tenen risc de caigudes.

Sis de cada deu persones amb DI més grans de 60 anys tenen risc de
caigudes.
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® Tres de cada quatre persones amb DI lleugera i moderada de 40 anys i més
no fan exercici fisic de forma regular

® |a majoria tenen uns habits i costums de vida sedentaria, que augmenten a
mesura que la persona es fa gran.

® El percentatge de persones amb sobrepés i obesitat és del 60%, i només el
25% fa exercici de forma regular

Obesitat

® En les persones amb DI lleugera i moderada més grans de 40 anys
s’observa una major tendéncia a I'obesitat del que observem en la poblacié
general.

® A mesura que les persones amb DI envelleixen augmenta la tendéncia al
sobrepeés

® El| percentatge de persones amb DI majors de 40 anys que tenen un pes
insuficient és més gran que el que observem en la poblacié general.

® La pérdua de massa corporal relacionada amb l’'envelliment és més gran i
prematura en les persones amb DI comparada amb la poblacioé general.

® Només una de cada quatre persones amb DI més grans de 40 anys té un
pes considerat com normal.

® La meitat tenen sobrepés i un de cada quatre és obés.
® Una de cada vint té un pes inferior al normal.
Hipertensio arterial
e Una de cada cinc persones amb DI lleugera i moderada més gran de 40
anys pateix hipertensi6 arterial.

« La tensid arterial augmenta a mesura que la persona es fa gran.

e La probabilitat de patir hipertensio arterial és inversament proporcional a la
gravetat de la DI.

e La taxa d’ hipertensio arterial és similar a la que s’observa en la poblacid
general.

e El percentatge de persones que practiquen mesures dietétiques per la
hipertensié és molt inferior als que la pateixen.

e El percentatge de persones que prenen tractament farmacologic per la
hipertensié és inferior als que la pateixen.
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Salut bucodental

e Nou de cada deu persones amb DI lleugera i moderada més grans de 40
anys pateixen alteracions a la boca.

e Els problemes de la boca sén més freqlients que en la poblacié general
adulta.

e Tres de cada deu persones amb DI majors de 40 anys pateixen caries.
e A set de cada deu persones els manquen peces dentaries.
e Una de cada quatre persones amb DI té boca séptica.

e Els problemes a la boca s’agreugen amb I'envelliment, sobre tot la manca de
peces dentaries no substituides.

e S’observa una important manca d’higiene bucal i de mesures protésiques.

e La meitat de les persones amb DI lleugera i modera no ha fet cap visita al
dentista.

Déficits visuals

® |es persones amb DI lleu i moderada més grans de 40 anys tenen
problemes de visid i apareixen abans que en la poblacié general.

® Tres de cada vint persones amb DI més grans de 40 anys tenen problemes
de visié. Només tres de cada deu porta ulleres.

e |’envelliment de les persones amb DI és determinant en la pérdua de visio
llunyana i, especialment, de la propera.

® Entre els 40 i 49 anys d’edat, set de cada deu persones amb DI tenen una
perdua de visié del 5%, vuit de cada deu en les persones que tenen entre 50
i 59 anys i afecta a la totalitat de les persones de 60 anys i més d’edat.

® Una de cada quatre persones té estrabisme.

® |’estrabisme és més freqlent en les persones amb sindrome de Down i en
les persones amb DI moderada.

® Una de cada quatre persones amb DI lleugera i moderada més gran de 40
anys té cataractes.

® E| percentatge augmenta a mesura que la persona es fa gran i en les
persones amb sindrome de Down.
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Déficits auditius

Les persones amb DI lleu i moderada més grans de 40 anys tenen més
problemes d’audicio i apareixen abans que en la poblacié general.

Set de cada deu persones amb DI més grans de 40 anys té problemes
d’audicié.

Els déficits d'audicid s6on més freqient i més greus a mesura que les
persones envelleixen i en persones amb DI moderada.

S’observen unes condicions d’higiene molt deficitaries: Tres de cada deu
persones tenen taps de cerumen.

S’observen mesures protésiques insuficients, només tres de cada cent
persones amb problemes auditius porten audiofon.

Principals malalties

Malalties neurologiques

Dues de cada deu persones amb DI lleugera i moderada més grans de 40
anys pateixen alguna malaltia neurologica, fonamentalment epilépsia i
seqlieles d’ accident vascular cerebral.

El percentatge de malalties neurologiques augmenta a mesura que la
persona envelleix.

Malalties cardiovasculars

Una de cada deu persones amb DI més grans de 40 anys pateix malalties
cardiovasculars. El percentatge és similar al que s’observa en la poblacid
general.

Les principals alteracions son les alteracions del ritme cardiac.

Dues de cada vint persones amb DI més grans de 40 anys presenten
alteracions en la circulacid periférica, que s’agreugen a mesura que la
persona envelleix.

Les persones amb DI presenten més alteracions de la circulacié periférica
que les de la poblacié general.
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Una de cada deu persones amb DI més grans de 40 anys té el colesterol
elevat.

Vuit de cada deu persones tenen els nivells de LDL-colesterol baixos.
El percentatge de persones amb colesterol elevat augmenta amb I'edat.

El percentatge de persones amb DI amb colesterol elevat és inferior al que
s’observa en la poblacié general.

La majoria de persones amb DI no fan mesures preventives (dietes) o
tractaments per reduir el colesterol. La taxa d’ hipercolesterolémia (9,4%)
no es correspon amb el percentatge de persones que fan una dieta pobra en
greixos (0,4%) o que prenen tractament hipolipemiant (3,4%).

Malalties respiratories

Una de cada vint persones amb DI lleugera i moderada més grans de 40
anys presenten algun tipus de malaltia respiratoria, especialment MPOC.

La taxa de malalties respiratories augmenta a mesura que la persona es fa
gran, en les persones amb la sindrome de Down i en els homes per sobre de
les dones.

Malalties digestives

Dues de cada vint persones amb DI lleugera i moderada més grans de 40
anys pateixen algun tipus de malaltia digestiva, sobretot gastritis,
restrenyiment i hérnia de hiatus esofagic.

Les malalties digestives augmenten amb I'edat.

Una de cada quatre persones amb DI més grans de 40 anys pateix
hemorroides.

Dues de cada vint persones amb DI més grans de 40 anys pateixen algun
tipus de malaltia hepatica, sobre tot hepatitis i les seves seqleles.

Malalties del sistema renal i genital

Dues de cada vint persones amb DI lleugera i moderada més grans de 40
anys presenten algun tipus de malaltia renal, principalment insuficiéncia
renal.

Les malalties renals augmenten amb l'edat.

Les malalties renals sén més freqlients en els homes, en persones amb DI
moderada i en persones amb la Sindrome de Down.
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® |a menopausa apareix de forma precog en les dones amb DI.

e Tres de cada cent dones amb DI més grans de 40 anys presenten
alteracions vaginals, percentatge que augmenta amb l'edat.

® En tres de cada deu dones l'exploraci6 mamaria és anormal, especialment
les retraccions, aspecte de pell de taronja i les tumoracions benignes.

® |es alteracions mamaries augmenten amb I’edat.

® |a incidéncia d’ alteracions prostatiques és superior en els homes amb DI
comparat amb els homes de la poblacié general.

® Quatre de cada deu homes amb DI lleugera i moderada més grans de 40
anys tenen la prostata augmentada de mida. L'envelliment genera un
augment de la mida i de la configuracié de la superficie prostatica.

® El major percentatge d’alteracions prostatiques és el resultat de la manca
d’exploracions periodiques i tractaments en els homes amb DI a partir del
40 anys.

Malalties reumatiques: artrosi i osteoporosi

® Els problemes osteoarticulars sén més freqlients i apareixen abans en les
persones amb DI lleugera i moderada que en les de la poblacid general
adulta.

® |a meitat de les persones amb DI lleugera i moderada més grans de 40 anys
tenen artrosi.

® Una de cada quatre persones amb DI lleugera i moderada més grans de 40
anys té osteoporosi.

® Els problemes osteoarticulars sé6n més freqlients en les dones i en les
persones amb DI moderada.

® La incidéncia d'artrosi i osteoporosi augmenta amb |'edat

® |'augment d'incidencia d’artrosi d’osteoporosi s’explica millor per les
deficitaries condicions de salut de les persones amb DI, i I'elevat consum de
tractaments farmacologics del sistema nervids central amb efectes sobre la
calcificacié dels ossos.

Alteracions endocrinologiques

® Dues de cada vint persones amb DI més grans de 40 anys presenten algun
tipus de malaltia endocrinologica, entre elles la diabetis i |" hipotiroidisme.

® La taxa de persones amb hiperglucémia és inferior en les persones amb DI
comparat amb la poblacié general adulta.
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® Tres de cada cent persones amb DI més grans de 40 anys pateixen algun
tipus de malaltia metabdlica,

® Quatre de cada cent persones amb DI més grans de 40 anys tenen
hipotiroidisme (clinic, subclinic).

® La incidencia d'hipotiroidisme és significativament superior en el cas de les
persones amb Sindrome de Down comparada amb altres etiologies.

® A excepcid de les persones amb la Sindrome de Down, la incidéncia
d’alteracions de la tiroide en les persones amb DI és similar a |’ observada
en la poblacio general adulta i augmenta amb I'edat.

Alteracions dermatologiques

® Tres de cada cent persones amb DI més grans de 40 anys presenten algun
tipus d’alteraci6 dermatologica, principalment macules, canvis en la
coloracid, papules, noduls, nafres, tumoracions i Ulceres.

e Amb l'envelliment s'observen més alteracions a la pell.

® Una de cada quatre persones amb DI més grans de 40 anys té alopécia
androide.

Estat mental i conductual

® Una de cada quatre persones amb DI de 40 anys i més pateix trastorns
mentals.

® Fls trastorns mentals sén més freqlients en les persones amb DI, comparat
amb la poblacié general.

® Els trastorns mentals disminueixen amb |'edat.

® Els trastorns mentals disminueixen a mesura que la discapacitat és més
greu.

® |a incidencia de problemes de conducta en les persones amb DI més grans
de 40 anys és baixa.

® |es conductes desafiadores més frequents son les relacionades amb
I’'agressivitat i la violéncia vers els altres i vers si mateix.

® |a majoria de conductes desafiadores disminueixen amb I'edat
® |Les conductes desafiadores augmenten a mesura que la DI és més greu

® A excepcidé del deteriorament cognitiu i de determinades condicions
sindromiques, la major prevalenca de les malalties mentals en les persones
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amb DI s’explica millor per les deficitaries condicions de vida a les que es
veuen sotmesos (poc autogovern, aillament, etc) i per la dificultat
diagnostica de les mateixes.

La disminucié dels problemes de salut mental observats en les persones
amb DI més greu s’explica millor, de nou, per la dificultat diagnostica.
Paral-lelament observem, en aquest grup, més alteracions de la conducta
que poden ser simptomes equivalents de trastorn mental.

Es constata que els trastorns mentals i de la conducta disminueixen a
mesura que la persona es fa gran, augmentant el deteriorament cognitiu i
social, estigui o no relacionat amb una demeéncia.

Funcio cognitiva

4

Una de cada deu persones amb DI més grans de 40 anys té un
deteriorament cognitiu i social afegit a la DI.

A mesura que envelleixen, el deteriorament cognitiu és més gran en les
persones amb DI moderada.

El deteriorament cognitiu i social és més evident en el col-lectiu amb
Sindrome de Down que en les altres etiologies.

Una de cada tres persones amb Sindrome de Down més grans de 40 anys
tenen un deteriorament cognitiu afegit a la DI. Les arees cognitives més
afectades en les persones amb la sindrome de Down, comparades amb
altres etiologies, sén la memoria immediata (memoria de treball),
I'orientacié en el temps i en I'espai, i I'Us de la parla.

En el procés d’envelliment tant la capacitat per a realitzar habilitats
practiques com I'hnumor es veuen afectades, sobretot en les persones amb
Sindrome de Down.

S’observa una tendéncia a la disminucié dels problemes de la conducta en
persones d’etiologia diferent a la Sindrome de Down.

Us dels medicaments

Set de cada deu persones amb DI més grans de 40 anys estan prenent un
tractament farmacologic.

El consum de farmacs augmenta a mesura que la persona es fa gran.
El consum de farmacs augmenta a mesura que la DI és més greu.
Set de cada deu persones reben més d’un farmac de forma simultania.

La mitjana de farmacs que reben les persones amb DI més grans de 40 anys
és de 2.13, inferior al 3.1 observat en la poblacié general major de 65 anys.
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Els psicofarmacs sén els medicaments més utilitzats en les persones amb DI
més grans de 40 anys, i entre ells els antipsicotics.

Hi ha una correlacié directa entre la disminucié de patologia mental i
conductual i la disminucié de consum de psicofarmacs amb |'edat.

Comparat amb la poblacié general, les persones amb DI més grans de 40
anys reben menys tractament per les malalties (cardiovasculars,
osteoarticulars, endocrinologiques, respiratories, etc), si be la prevalenca de
les mateixes és com a minim igual.

La majoria de les condicions de salut que generen |'envelliment prematur, o
no son detectades o, si ho son, no estan tractades, ja sigui amb mesures
preventives i/o amb tractaments especifics

Us de serveis assistencials i socials

La mitjana de contactes amb els serveis sanitaris i socials per a tota la
poblacio estudiada és de 4.1 contactes a I'any.

La mitjana de contactes amb els serveis sanitaris i socials augmenta
progressivament amb el temps (3.59 al primer control, 3.93 al segon, 4.06
al tercer, 4.08 al quart i 4.85 al cinqué i darrer control).

Les persones amb DI tenen menor accés als serveis sanitaris que la poblacid
general de Catalunya, que per mitjana fan 6.6 visites els homes i 8.7 les
dones.

S’han realitzat amb una mitjana per persona de 2.16 de visites als
especialistes per any.

El 17 % dels participants han visitat al menys un cop a l'any el servei
d’urgéncies.

A mesura que la persona envelleix augmenta la freqiencia de contactes,
essent la poblacid6 més gran de 60 anys la principal consumidora de serveis.

Una de les limitacions de les persones amb DI a I’'hora d’utilitzar els serveis
sanitaris i socials prové de la necessitat d’acompanyament a |I'hora de les
visites o de les gestions.

Les visites als serveis sanitaris i socials les fan acompanyades pels seus
familiars entre el 80 i el 90 % dels casos.
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Serveis per a persones
grans amb discapacitat intel-lectual:
situacid actual, problemes i propostes
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4. Serveis per a persones grans amb DI: situacié actual,
problemes i propostes

Descripcio del sistema d’atencio actual per a la DI

A Catalunya existeix un interés, tant per part de les administracions publiques com
de les associacions de familiars, usuaris i professionals en el desenvolupament de
programes i serveis per atendre les persones amb DI.

L'any 2003, per tal de millorar I'atencié donada als Centres de Salut Mental de la
Xarxa geneérica, es van posar en marxa els primers equipaments especialitzats en
I'atencié a la persones amb DI amb malaltia mental i/o un trastorn de conducta
afegit, els Serveis Especialitzats en Salut Mental per a Discapacitats Intel-lectuals
(SESM-DI) i les Unitats Hospitalaries Especialitzades per a Discapacitats
Intel-lectuals (UHE-DI).

Posteriorment, es van fer programes especifics de formaciéo sobre salut mental i
discapacitat intel-lectual, finangats i coordinats des de I'administracié publica i es
van crear una serie d'unitats hospitalaries de diagnostic dual; finalment, la DI va
ser considerada de forma especifica en el "Pla Director de Salut Mental i Addiccions
de Catalunya "(2006) i es van establir indicadors especifics d'atencié a aquest grup
poblacional.

Actualment, s’esta implementant I'oferta de serveis psiquiatrics d'atencié
ambulatoria per a les discapacitats intel-lectuals (SESM-DI) i atencié hospitalaria de
mitja estada (UHE-DI). L'atencidé a la DI s' ha incorporat al Pla d'Atencié Integrada
per a persones amb TM, per possibilitar un sistema de gestié territorial integrada
mitjancant la creacié de Grups d'Estudi i Derivacié per a persones amb DI (GED-DI)
a tot el territori. A més, el Pla Director planteja continuar el programa de formacio
sobre la DI-TM i ampliar-lo al personal assistencial d'assisténcia primaria.

En els darrers cinc anys, el camp de I'atencié social de les persones amb DI ha fet
un salt endavant amb I'aprovacié de la Llei 51/2003, d'igualtat d'oportunitats, no
discriminacid i accessibilitat universal de les persones amb discapacitati el
desenvolupament de la Llei estatal de la dependéncia de desembre del 2006 que ha
d’oferir prestacid universal de serveis per a l'autonomia i la qualitat de vida. La
vigent Llei catalana de serveis socials, aprovada l'octubre del 2007, conté un
cataleg detallat de serveis i prestacions, del qual es deriva la Cartera de serveis
2008-2009 ofertats a la poblacié susceptible d’acollir-se als serveis socials. La nova
Llei ordena i regula, juntament amb la llei de dependéncia, una Unica xarxa de
serveis i recursos necessaris en el conjunt del territori.

Les prestacions detallades a la Cartera es diferencien entre prestacions de serveis
socials basics, o genérics adrecats a la poblacié general i prestacions de serveis
socials especialitzats. Aquests darrers estan adregats a: 1) persones amb
dependéncia, 2) persones grans amb dependéncia o risc social, 3) persones amb
dependéncia ateses en centres sociosanitaris i, finalment, 4) els de les persones
amb discapacitat on estan inclosos diferents col-lectius (discapacitat intel-lectual,
discapacitat fisica, sensorial, malaltia mental, drogodependéncia, afectats per
VIH/SIDA, cuidadors familiars i no professionals, families amb problematiques
socials i risc d’exclusio social, dones en situacié de violéncia masclista i els seus fills
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e Serveis socials basics:

1) Entre els serveis socials basics, adrecats a la poblacié general, es contemplen els
segilents:

- Serveis basics d’atencié social

- Servei d’Ajuda a domicili (SAD)

- Servei de tecnologies de suport i cura
2) Entre els serveis socials especialitzats per a persones amb discapacitat
existeixen uns serveis comuns per a tots els tipus de discapacitats i uns altres
especifics per a cada tipologia. Els serveis comuns son:

- Servei d’orientacid

- Servei de valoracid

- Servei d'atencid precog

- Servei de transport adaptat

- Servei de centre per a l'autonomia personal

e Serveis especalitzats per a la DI:

Per a I'atencié a la discapacitat intel-lectual es mencionen de forma explicita els
segilents serveis:
- Servei de centre de dia d’atencid especialitzada temporal o permanent (CAE)
- Servei de suport a I'autonomia a la propia llar
Servei de llar (pis) amb suport per a persones amb DI amb necessitat de
suport intermitent (sén els estandard)
- Servei de llar residéncia temporal o permanent per a persones amb DI
- amb necessitats de suport intermitent
- amb necessitats de suport limitat
- amb necessitats de suport limitat (trastorns de conducta)
- amb necessitats de suport extens
- amb necessitats de suport extens (trastorns de conducta)
- amb necessitats de suport generalitzat
- Servei de centre residencial temporal o permanent per a persones amb Di
- amb necessitats de suport extens
- amb necessitats de suport extens (trastorns de conducta)
- amb necessitats de suport generalitzat
- amb necessitats de suport generalitzat (amb problemes de salut o de
salut mental afegits)
- Servei de Terapia Ocupacional (STO)
- Servei de Terapia Ocupacional amb Auxiliar (STO amb auxiliar)
- Servei Ocupacional d'Inserci6é (SOI)
- Servei de temps lliure
- Servei de tutela

Els serveis per a persones amb discapacitat intel-lectual cobreixen exclusivament
a les persones amb DI en edats compreses entre els 18 i els 65 anys. Com que els
serveis generics adregats a les persones grans comencen a partir dels 65 anys, les
persones amb DI que arribin a aquesta edat han de ser ateses als serveis per a
gent gran (centres de dia, serveis d’atencié integral en ambits rurals, centres
residencials, llar residéncia per a gent gran, residéncia assistida - de grau I, grau II
o grau III-, servei d’habitatge tutelat, servei de familia d’acollida per a gent gran i
servei de tutela per a gent gran). Les persones amb DI lleu i moderada compten
amb serveis com centres ocupacionals i llars residéncia, perd aquests estan
dissenyats i organitzats per a persones amb una capacitat d’autonomia funcional
que dificilment poden mantenir les persones grans amb DI o les més joves que han
iniciat processos d’envelliment prematur. Per aquest motiu, les infraestructures i
els serveis haurien de ser cada vegada més polivalents per poder atendre les
necessitats canviant de les persones al llarg de la vida.
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El debat sobre el model de serveis

L'atencio a la DI s’ha caracteritzat per una fluctuacié entre dos extrems: un model
purament sanitari i un altre de basicament social. Un fet, positiu en si mateix, com
el trasllat de les institucions psiquiatriques (model segregador, amb atencio
estrictament sanitaria) a una atencid estrictament social dins la comunitat, ha
posat de relleu la manca de planificacié del procés d’institucionalitzacid i els seus
efectes: manca de cobertura sanitaria per aquesta poblacié, manca de transferencia
d'informacid i un elevat cost en I' economia i salut de les families i cuidadors. Des
del punt de vista dels usuaris manca de preparacido psicologica per al canvi,
desconsideracié de les preferéncies individuals i de les xarxes d'amistat previes.

El debat classic versa sobre si els serveis per a les persones amb DI han de ser els
mateixos que per a la resta de la gent gran o sdn necessaris models especifics. A
Europa s’observa una gran variabilitat en la provisié de serveis per a la gent gran
amb DI.

A Catalunya, la tendéncia general és considerar que els problemes derivats de
I'envelliment de les persones amb DI lleu i moderada, sense problemes de malaltia
mental i/o trastorns de conducta han de ser atesos i tractats en els dispositius
existents per la poblacié general. Es un model inclusiu que també s’ha debatut i
impulsat des dels poders politics en altres ambits com l'escolar, el penitenciari, el
laboral, etc. Entre els punts forts assenyalats a favor del model generalista
destaca el poder comptar amb una plantila més estable, comportar menys
despeses i ser una via afavoridora de la inclusid i respecte per la diversitat. Entre
els seus punts febles s’ha subratllat la dificultat d’adaptacié a les necessitats de les
persones amb DI, la manca de preparacid del personal i les dificultats de relacid
entre els usuaris. El model de l'especialitzacié té com a principals punts forts la
millor preparacié del personal i una major flexibilitat per atendre persones amb DI
amb demeéncies. Els punts febles assenyalats sén la segregacié i majors despeses.
(veure quadre al final del capitol).

La inclusid total és un valor que dificilment es pot posar en dubte. La transformacié
dels serveis geriatrics generals en centres inclusius, pero, exigeix que se’ls doti de
reforcos per a superar els diferents obstacles que dificulten o impedeixen el bon
funcionament. Sense recursos addicionals com, per exemple, programes de suport,
ratios de personal que permetin una atencié més individualitzada i, sense una
sensibilitzacié, formacid i informacié del personal que hi treballa, no acaben de
funcionar i perpetuen la falsa inclusié. Fa falta anar introduint canvis progressius
en la seva organitzacié i estructura i que I’Administracié els recolzi a través de
mesures legislatives, increment de recursos, difusié de bones practiques de serveis
més compromesos en l|'atencidé a la diversitat i, sobretot, desenvolupant programes
de formacié continuada a tots els nivells que preparin els professionals per a
I’horitzé d’una inclusié social plena.

Malgrat sembli que s6n enfocs totalment oposats, una analisi més detallada posa de
manifest la seva complementareitat i compatibilitat dins el marc general d'una
atencid sociosanitaria integral. El model inclusiu vindria a ser el model d’atencid
basic (incloent la prevencid i la rehabilitacid). El model especialitzat asseguraria
I'atencid especifica d’aquelles persones grans amb DI que no han tingut un bon
encaix als centres generalistes. La coexisténcia del dos models en un model mixt
fomentaria I’'exercici d’'un dret fonamental: la llibertat d’eleccié i el dret a decidir
I'opcié que més li agrada a una persona per a viure,

42



Necessitats i problemes detectats

Malgrat els avencos significatius produits en educacid, assisténcia sanitaria,
allotjament, formacidé i ocupacié per a la poblaci6 amb DI, Ila millora de la seva
atencié continua essent un repte per als professionals implicats. Les persones amb
DI requereixen una atencié permanent degut a l'existéncia de la discapacitat
intel-lectual prévia a l'envelliment; les causes que originen la discapacitat
intel-lectual poden ser diverses i condicionen els patrons d’envelliment essent molt
més elevat el risc de patir determinades malalties quan la DI esta associada a una
causa genetica, com el cas de la Sindrome de Down o altres entitats sindromiques.
Presenten una alta prevalenca de trastorns mentals o de conducta. Com a
resultat d’aquests factors, I'‘abordatge, diagnostic i intervencions so6n més
complexes. La combinacié de tots ells déna caracter al col-lectiu i fa que la
cobertura de les necessitats plantegi importants reptes economics i sociosanitaris
qgue repercuteixen en la provisio de serveis.

Les necessitats plantejades son amplies tant sanitaries com socials. Els resultats
de l'estudi SENECA han confirmat I'existéncia d’una salut precaria, processos
d’envelliment prematur que en molts casos van acompanyats de demeéncies,
problemes psiquiatrics i perdua de capacitats cognitives i habilitats socials (veure
capitol de Resultats). Una necessitat que cada cop pren més relleu en el camp de
les discapacitats intel-lectuals és I'atencié a I'increment de demeéncies relacionades
amb l’'envelliment. En aquest cas, les necessitats d’atencié van des de treballar pel
manteniment de les facultats conservades fins l'accés als mateixos tractaments
disponibles per a la gent gran: tractaments farmacologics, terapies cognitives,
estimulacié i manteniment d’habilitats socials. També és necessari adaptar els
instruments de cribatge de demeéncies o crear-ne de nous, per a detectar-les a
temps. Convindra, també, proveir suports adaptats a cada fase d’evolucié de la
demeéncia i atendre a la carrega addicional que el procés de deméncia suposa als
cuidadors, tant professionals com familiars. Tot i que les persones amb la sindrome
de Down sembla que sén el grup que més ha augmentat I'esperanca de vida en els
darrers anys (Haveman i cols. 1989), tenen un risc més elevat d’envellir
prematurament, per la qual cosa, en aquest cas es fa necessari concentrar I'atencio
i la recerca.

A I'ambit juridic es plantegen, entre d’altres, necessitats de tutela, entesa com una
funcid que defensi la dignitat i els drets de les persones, i que vetlli per una bona
gestié del seu patrimoni, i de proteccid i seguretat, que eviti els abusos i qualsevol
forma de violéncia i maltractaments.

Les necessitats i problemes detectats als principals serveis han estat:

e Als Serveis d'atencié domiciliaria:

El principal problemas és la disponibilitat de suports. Aquests estan concebuts com
un conjunt de serveis que es proveeixen en el marc de les llars, adregats tant a
gent gran i altres persones en situaci6 de dependéncia, com a families amb
necessitats especifiques, per tal de mantenir-les en el seu medi en les millors
condicions de vida i durant el major temps possible. S'espera que s'arribi a un
increment notable de la seva taxa de cobertura.
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e Als Serveis de llars- residéncia / habitatges tutelats:

Les llars-residéncia i els habitatges tutelats constitueixen un marc de socialitzacio i
integracié comunitaria molt adequat per a les persones amb DI que conserven un
bon grau d’autonomia personal i només estan necessitades d’una supervisio
intermitent que no tenen coberta a nivell familiar per abséncia, incapacitat o
claudicacié dels pares o cuidadors principals. Els usuaris durant el dia treballen en
un Centre Especial de Treball o fan activitat als Centres Ocupacionals. En acabar la
Jornada laboral, participen activament en el repartiment i execucié de les tasques
comunes de la llar. A conseqiiéncia de l'envelliment, el perfil actual dels usuaris
comenga a no encaixar amb l'estructura i organitzacié de les llars-residéncia,
perque tant la ratio com I'horari del personal de suport sén insuficients per atendre
les demandes de les persones envellides amb DI. Les ratios de personal es revelen
insuficients, tant en les llars residéncies com en les residéncies, a I’hora d’atendre
necessitats derivades del deficit cognitiu, alteracions de conducta i déficit funcional
associat a I’envelliment (veure el capitol de Resultats)

e A les Residéncies

No hi ha residéncies per a persones amb DI lleugera i moderada. A les residéncies
generiques de la xarxa, el procés d’integracié de les persones amb DI no esta
controlat. L'opcié d’incloure-les en residéncies de profunds, pel sol fet d’estar
envellides, és una practica poc adequada ja que aquests entorns residencials
impossibiliten que la persona amb DI lleu o moderada sense problemes mentals o
de conducta associats porti un estil de vida normalitzat, amb espais d’ intimitat,
participacié en activitats comunitaries i possibilitats d’ eleccio.

o Als Centres Especials de Treball

L'envelliment provoca la pérdua de capacitats productives i absentisme laboral,
adaptacions de I'espai fisic del treball i de I'horari. Una bona alternativa seria que es
creessin serveis de transicio entre els CET i els CO. Aquesta situacido ha provocat
que alguns CET s’hagin plantejat la creacié de serveis de prejubilacio per a aquells
casos en queé el deteriorament no els permetia seguir en el seu lloc de treball. Es un
debat obert, que té a veure, també, amb el canvi de funcions que es pot demanar
als CO. Hi ha preocupacio per a assolir el dret a una jubilacié digna, atenent que
moltes persones amb DI quan acaben l'etapa laboral no tenen un recurs que
reconegui els drets dels quals gaudeixen la resta de treballadors. Una possible
alternativa podria ser rebre altres prestacions o restar al lloc de treball si I'empresa
gue els contracta assumeix, com una responsabilitat propia, el que hauria de
correspondre al sistema de garanties social.

S’hauria d’estimular i potenciar una major insercidé laboral al treball ordinari per a
aquelles persones que mantenen capacitat de treball.

e Als Centres ocupacionals:

El procés d’envelliment genera necessitats continues d’adaptacié que plantegen
I'oportunitat d‘una redefinici6 d’aquests serveis. El personal dels centres
ocupacionals no esta preparat per dur a terme la tasca dels Centres de Dia
psicogeriatrics (per exemple no estan dotats amb serveis de fisioterapia).

Manquen serveis de transici6 del mén laboral cap a una activitat satisfactoria
compatible amb anticipacié de l'edat de jubilacid i capacos d’ atendre les
necessitats de les persones que no poden continuar als CET pero si mantenir-se en
un entorn laboral (remunerat) i potenciador de les capacitats conservades.

La solucié podria ser un replantejament de les funcions del centres ocupacionals
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diferenciant entre diferents ambits dins d’'un mateix centre o en centres

independents perqué es produis un ajustament entre les necessitats d’usuaris i la
preparacié dels professionals:

1. Unitat Ocupacional Laboral, que tingui per objectiu assolir el maxim de
destreses manipulatives, habits laborals, capacitacio i preparacio de les persones,
tenint en compte els aspectes terapeutics i promocionals.

2. Unitat Ocupacional Especial , que tingui per objectiu crear programes ajustats
a les necessitats individuals de les persones amb discapacitat intel-lectual en un
entorn laboral i ofereixin ajustament personal a tots aquells que, pel seu grau de
minusvalua o per tenir associada discapacitats fisiques, sensorial o de
comportament, tenen dificultats per a integrar-se plenament en el primer i

necessiten adaptar/reduir els horaris d’activitats laborals.

3.Unitat Ocupacional d’Envelliment Prematur que tingui per objectius,

el manteniment funcional (higiene, manutencid, suport en els desplagaments)

el manteniments d’habilitats per funcionar amb autonomia a la comunitat

el manteniment d’habilitats de comunicacio i relacions interpersonals

I” estimulacio cognitiva i motora

- I” estimulacié multisensorial i reminiscéncies

- I'estimulacié de les destreses manipulatives per a mantenir-se actiu

- la realitzacié d’activitats ajustades als ritmes, rutines i altres necessitats

relacionades amb |'edat.

e Als ambits d’oci, lleure i activitats educatives

Es necessari oferir activitats socials suficients i variades i ajustades a lI'edat i que
permetin escollir d’acord amb les preferencies i optimitzar I'accessibilitat a totes
aquestes activitats.

Disfrutar del temps lliure i de I'oci és una de les activitats més gratificants per a les
persones i un bon indicador de la qualitat d’un servei. La persona amb DI té
dificultats motrius i cognitives per a organitzar-lo i, segons el nivell de discapacitat,
també per gaudir-ne. Fomentar I'oci tindra com a benefici: augmentar el repertori
de conductes adaptatives, fomentar la socialitzacié, potenciar la integracié en
activitats normalitzadores, proporcionar diversio i distraccio i augmentar la qualitat
de vida.

Els diferents recursos als quals es podria accedir serien:
1. El centres de lleure (d’'escoles o centres especifics de treball, centres o
entitats només de lleure i associacions de pares i entitats esportives).

2. Ofertes des dels propis serveis, des del mdén associatiu i voluntariat, a més
d’altres iniciatives institucionals i publiques (viatges de I'Imserso, programes
municipals...).

3. Utilitzacio per part de les persones amb DI de la xarxa d’equipaments de lleure
pensats per a la gent gran, I'accés als quals no sempre esta ni garantit ni facilitat
(casals, grups d’esplai...).

A part de l'oci i el temps lliure s’han d’ incloure activitats culturals, educacionals,
(formatives i informatives) i activitats de caire esportiu adaptades a l'edat dels
qui ho desitgin, oci i lleure.
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e Als Centres d’Atencio Primaria:

Segons dades de l'estudi SENECA aquesta poblacié esta necessitada d’una millor i
més amplia atencid a nivell de salut, de seguiment médic i de participacié en
programes preventius i de promocio d’estils de vida saludable. Seria necessari
establir protocols que ho facilitessin ja que les persones amb DI sén vulnerables i
generalment estan en desavantatge en aquests entorns medics.

e A lI'ambit personal
Les necessitats no satisfetes de les persones amb DI estan ampliament
reconegudes en els documents sobre els drets humans de les persones amb
discapacitat. Entre d'altres destaquem els segients:

- dret a ser escoltades en les necessitats significatives per a elles

- necessitat de relacions interpersonals (amics, parella...), afectives, sexuals i
socials que potenciin la seva autoestima i creixement personal, combatent la
solitud.

- necessitat de rebre una acceptacio social plena.

- necessitat de poder escollir entre més d’una opcié sobre on, com i amb qui vol
viure, perqué puguin exercir I'autodeterminacié en funcié del seu estat
global i preferencies.

- dret a exercir el dret de prendre decisions sobre aspectes de la propia vida de
la manera més similar possible a les persones sense DI.

Tot i que les dades de I'estudi SENECA podrien explotar-se amb més profunditat i
perfilar amb més detall les propostes, es recomana tenir en compte els segiients
punts per a superar alguns dels problemes detectats que frenen el
desenvolupament de I'atencié a les persones grans amb DI lleu i moderada (veure
quadre seglient)
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Propostes de millora de serveis per a persones grans amb DI

K/

% Que els serveis pertinents estiguin preparats per:

= Atendre la salut desatesa, els estils de vida poc favorables, incloent
la promocid i la prevencio.

= Atendre les malalties mentals, problemes de conducta i
processos demencials agreujats pel risc de patir-los degut a la
interaccié complexa entre factors biologics, psicologics, socials i familiars
associats a l'edat.

= Ofertar atencio psicologica especialitzada

= Ofertar servei d’assessorament i diagnostic neurologic

= Controlar la prescripcioé d’ antipsicotics i subjeccions fisiques com
a forma de contencidé de conductes diverses.

*,

* Aconseguir prejubilacions sense prejudici economic per aquells treballadors
del CET que a partir dels 50 anys no poden mantenir un nivell productiu i que
no volen ser inclosos en un STO (Servei de Terapia Ocupacional).

» Ampliar les ofertes laborals d’oci i lleure.

% Revisar les funcions dels Centres Ocupacionals en relacié a les
necessitats plantejades per la gent gran.

* Adequar els centres de dia de la xarxa generica per a fer-los compatibles

amb la poblacié gran amb DI.

R?

R/
*

% Ofertar formacio en DI, DI-TM i Deméncies i altres aspectes geriatrics
al personal d’atencié directa i altres cuidadors formals i informals, professionals
(psiquiatres, metges generalistes, geriatres, psicolegs clinics etc).

% Fomentar el disseny d’instruments estandarizats per a l‘avaluacid i

descripcio, classificacié i comparacioé de serveis.

% Evitar la derivacio sistematica de persones amb DI lleu i moderada a
les residéncies de profunds; no és una féormula adequada.

+» Adequar els serveis geneérics per a |'atencié a les persones grans amb DI
amb moduls especifics d‘atencid per a les persones amb DI lleugera i
moderada.

<+ Complementar els serveis residencials genérics amb determinats serveis
residencials especifics per a poder atendre situacions complexes

< Augmentar l'oferta de llars-residéncia amb auxiliar perqué els usuaris
grans amb DI puguin afrontar les diferents transicions de la vida laboral a la
inactivitat (prejubilacid, jubilacio, postjubilacié) mantenint el lloc de residéncia
en cas que ho desitgin.

< Ofertar models d’atencié residencial variats, suficients per a poder fer
eleccions, exercir |'autodeterminacio i no veure’s forcats a viure d'una manera
concreta (Convencié de les Nacions Unides**)

** | 'Assemblea General de les Nacions Unides, el 13 de desembre de 2006, va
aprovar la Convencio sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat, i es va
comengar a signar i ratificar el 30 de marg de 2007. El maig del 2008 va entrar en
vigor.
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SERVEIS NECESSARIS

Serveis per a PDI lleugers i moderats (en desenvolupament= negre; proposats =color)

- Programa Suport a I’ Autonomia de la propia llar
- Llars residéncies / Pisos Tutelats (estandard) \
* Llars residéncies / Pisos Tutelats amb auxiliars per a PDI ENVELLITS Domicili propi

* Llars residéencies / Pisos Tutelats de nova creacié per a PDI ENVELLITS
* Residéncies genériques amb moduls adaptats per a PDI ENVELLITS Major cobertura en I’Atencio
al Domicili Familiar

* Residéncia de nova creacio per a PDI Lleugers i Moderats ENVELLITS

- CET » Major inserci6 a I'Empresa Ordinaria
* Serveis deM

- SOI

- CO Altres

* CO adaptats a la funcié de Centre de dia per a PDI gNyELLITS

* Centres de dia genérics amb moduls adaptats per a PDI ENVELLITS

* Centres de dia de nova creacio6 per a PDI Moderats i Lleugers ENVELLITS
* Oci i temps lliure (ampliacio i diversificacio)

- Servei de tutela

Serveis per a PDI severs i profunds

- Pis Tutelat per a Lleugers i Moderats amb Malaltia Mental
- Residencia per a Lleugers i Moderats amb Malaltia Mental
- Residéncies per a Greus i Profunds amb Malaltia Mental

- Centres de dia per a Profunds: CAE

“Oci i temps lliure
- Servei de tutela

- Accés als Centres de Salut d’Atencié Primaria
- Implementacié dels SESM-DI i UHE-DI
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SERVEIS pg NIT per a persones grans amb DI

SERVEIS GERIATRICS GENERICS

SERVEIS ESPECIFICS PER A GENT GRAN AMB DI

(lleugers i moderats)

PUNTS FORTS

PUNTS FEBLES

PUNTS FORTS

PUNTS FEBLES

RESIDENCIES
GERIATRIQUES
GENERIQUES
Existents a la xarxa
basica de gent gran

= Millor atencio sanitaria

= Capacitat per a
proporcionar un conjunt
més ampli de serveis

= Rendabilitat economica
pel fet d’ utilizar el personal
de la institucio

= Dificultats d’adaptacié a les
necessitats de les PDI per:

= Manca de preparacio del
personal

= Manca d’experiencia i/o de
habilitats per tractar-los

= Dificultats de relacié entre
usuaris

RESIDENCIES
ESPECIFIQUES
PER A GENT
GRAN AMB DI
De nova creacid

= Major preparacio per
atendre a PDI amb
demencia

(Menolascino y cols 1986;
Fraser i Nolan 1994)

= Segregacio

= Despeses

= Dificultats per a
la transicio a
serveis comunitaris
(Newman i
Emerson, 1991)

LLAR-RESIDENCIA
DE 24 H PER A GENT
GRAN

Existents a la xarxa
basica de gent gran

= Integracié al teixit social
= Mida propera a l'espai
familiar (major intimitat)

= Potenciadores de
|'autonomia

= Dificultats d’adaptacié a les
necessitats de les PDI

= Manca de preparacio del
personal

= Dificultats relacio entre usuaris
= Hi ha el risc que la persona
afectada sigui marginada tant pels
serveis socials com pels serveis de
salut mental (pel fet de no estar
coordinats amb la xarxa
sanitaria).

LLAR-RESIDENCIA
DE 24 H PER A GENT
GRAN AMB DI

De nova creacio

= Possibilitat d’estar
ubicades al teixit social
= Mida propera a l'espai
familiar (major intimitat)
= Potenciadores de
|I'autonomia

LLAR-AMB SUPORT
més AUX PER
ATENCIO DIUNA
Adaptacié de les llars
tutelades estandards
incorporant la figura
d’un auxiliar que dongui
suport quan les
persones s’hagin de
quedar a la llar en
horari laboral
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SERVEIS DE DIA: suport a I'autonomia

CENTRES DE DIA
GENERICS

Existents a la xarxa
basica de gent gran

= Afavorir la inclusié
= Menys despeses

= Dificultats d’adaptacié a les
necessitats de les PDI

= Manca de preparacio del
personal

= Dificultats de relacié entre
usuari

CENTRE DE DIA
ESPECIFICS
PER A GENT
GRAN AMB DI

De nova creacié

Segregacio
Despeses

REDEFINICIO DELS
CENTRES
OCUPACIONALS (CO)

SUPORT
DOMICILIARI
GENERIC

= Permet mantenir la
residencia habitual i per
tant l'arrelament

= Manteniment de vincles
familiars i socials

= Reducci6 de despeses

= Manca de formacio

SUPORT
DOMICILIARI
AMB PERSONAL
PREPARAT

= Millor preparacio del
personal

PROGRAMA DE
SUPORT A
L'AUTONOMIA DE
LA PROPIA LLAR

PROGRAMA DE
SUPORT A
L'AUTONOMIA DE
LA PROPIA LLAR

SERVEIS DE

DIA:

lleure adaptat a I'edat

laboral/ocupacional

PROGRAMES DE
LLEURE GENERICS

= Dificultats d’adaptacio a les
necessitats de les PDI

= Manca de preparacio del
personal

PROGRAMES DE
LLEURE PER A PDI
ADEQUATS A L'EDAT
De nova creacid

SERVEIS
LABORALS[]
OCUPACIONALS

CET

CENTRES TRANSICIO
de CET a CO

De nova creacié
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5. Escenaris de necessitats de serveis '. 20132018

L'estimacié de necessitats per als horitzons del 2013 i 2018 es basa en la
informacié recollida sobre l|'evolucio de la poblaci6 gran amb DI a nivell
demografic i en una analisi de la distribucié residencial actual.

S’han seguit els passos seguents:

- Pas 1: Identificacié del nombre de persones amb DI de 40 anys i més a
Catalunya pel 2008

- Pas 2: Previsié de la poblacié gran amb DI pels escenaris del 2013 i 2018

- Pas 3: Identificacio |'estructura residencial de les persones grans amb DI al
2008 (quants viuen en residéncia, en llars residéncies i al domicili
familiar) per a estimar posteriorment les necessitats residencials en
un futur proxim

- Pas 4: Resultats: tendéncies i futurs escenaris de necessitats

- Pas 5: Previsions

Pas 1. Identificacié del nombre de persones amb DI de 40 anys i més a
Catalunya pel 2008

No existeix un consens sobre quin és el llindar inferior de I'envelliment en les
persones amb DI. El criteri legal de la jubilacid als 65 anys no és equivalent a
I’envelliment biologic. L'Organitzacio Internacional del Treball va fixar-la en 45 anys
(Janicki, 1998). Per altra banda, la Lliga Internacional a favor de les persones amb
Deficiencia Mental (ILSMH) també considera que, des del punt de vista de la
planificacié6 de serveis, s’ha de proporcionar atencié a partir d’aquesta edat.
Malgrat que I’Associaci6 Americana sobre Retard Mental (AAMR) considera que
I’edat minima a partir de la qual es pot parlar d’envelliment en les persones amb DI
son els 50 anys, hem acordat I'edat de 40 com a llistd a partir del qual estudiar
I’envelliment. Una altra raé fonamental és la inclusié a l'estudi de les persones
adultes amb Sindrome de Down, l'envelliment de les quals acostuma a ser
prematur. Per altra banda a partir dels 40 anys hem observat que les persones amb
DI tenen necessitats d’ajustament de ritmes i activitats en relacid a I'edat.

Segons dades, més actuals (juliol 2008), la DI afecta a 41.513 persones, el 0.58 %
de la poblacio total i el 10,37 % de tota la poblacié discapacitada (fisics, sensorials,

malalts mentals i discapacitat intel-IectuaIz).

El 34,26 % d’aquestes tenen 40 anys i més, percentatge clarament inferior al
48.91 % dels que tenen aquesta mateixa edat respecte total de la poblacié
catalana a l'any 2008. Aquest fet s’explica per la menor esperanca de vida
d’aquesta poblacié.

Taula 1. Poblacié amb DI a Catalunya (2008)

2008

! Les estimacions sobre serveis de dia (laboral, ocupacional, educacié i lleure) no s’han pogut elaborar
per manca de dades.
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EDATS POBLACIO AMB DI PERCENTATGE

Menys 40 27.289 65.74 %

40 anys i més 14.224 34.26 %

Total 41.513 100 %

Distribucié per grups d’edat
40-49 6.626 15.96%
50-59 3.939 9.49 %

60 i més 3.659 8.81%
Font: Dades sobre Discapacitat del Departament d’Accié Social i Ciutadania

Taula 2. Poblacié amb DI a Catalunya de 60 anys i més (2008)

Dones Homes Total
60-64 645 659 1.304
65-69 405 378 783
70-74 366 307 673
75-79 257 211 468
80-84 121 112 233
85-89 53 64 117
90-94 19 15 34
95-99 6 4 10
100 i més 24 13 37
Total 1.896 1.763 3.659

Font: Dades sobre Discapacitat del Departament d’Accid Social i Ciutadania

Al seglient mapa, corresponent a I'any 2008, s’ha cartografiat la distribucié de la
poblaciéo gran amb DI. Com que el nombre d’efectius és proporcional a la poblacié
general, coincideixen a grans trets les comarques més poblades amb les que tenen
més persones amb DI. El major envelliment d'algunes comarques no sembla que
tingui una significacié territorial, ja que les més envellides son les que també tenen
menys poblacié. A les zones més deprimides de muntanya i de linterior és on
trobem un nombre més reduit de persones envellides. Destaca la concentracié de
poblacié gran a les comarques amb una major densitat de poblacié:

« A la primera corona o cinturé metropolita de Barcelona, des del Llobregat

fins a la Tordera

« Ala vall del Llobregat

e« Al Gironeés
« Al Segria

« A l'area de Tarragona i Reus.
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Poblacié amb DI més gran de 40 anys per comarques. 2008

Pallars Sobira

Alt Emporda

més de 2000
1001-2000
501-1000
301-500
101-300
menys de 100

Elaboracié propia a partir de les dades de discapacitat del
Departament d'Accidé Social i Ciutadania

Pas 2. Previsio de la poblacié amb DI de 40 anys i més. 2013 i 2018

Per a elaborar I'estimacié de la poblacié amb DI pels anys 2013 i 2018 hem ajustat
les cohorts de persones grans amb DI del 2008 a les perdues degudes a la
mortalitat. Per tractar-se d’una projeccié de poblacié adulta-gran només es veura
incrementada pels grups d‘edat immediatament inferiors a 40 anys que amb els 10
anys de l’'estimacidé anira engruixint la base de la poblacid. Hem tingut en compte
que el grup estudiat es bastant estable ja que no rebra masses efectius per
immigracio.

Aguesta caracteristica permet un calcul forca aproximat de les estimacions a partir
de l'estructura d’edats de I'any 2008. Pel calcul dels sobrevivents de cada grup
quinquennal s’han utilitzat la probabilitat de morir corresponent a cada grup
quinquennal. Tot i disposar de les taxes diferenciades per génere s’ha agafat el
valor referit al total de la poblacié.

Taula 2. Taxa de mortalitat de Catalunya. Probabilitat de morir per grups d’edat (2006)

30-34 35-39 40-44 45-49 50-54 55-59 60-64
2,5519 4,2447 6,7084 10,3572 17,6777 24,9362 35,8299
65-69 70-74 75-79 80-84 85-89 90-94
95 i més
54,9914 8,76898 14,87335 25,81722 42,86453 66,11275 100

Font: Taula de vida del Departament de Salut. Any 2006
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Aplicant la taxa de mortalitat per edats a la cohort corresponent s’han obtingut els
morts durant els periodes considerats. S’ha aplicat la taxa de mortalitat de la
poblacid catalana per grups d’edats del 2006 perqué no es coneixen les probabiliats
de mort per grups d’edat de la poblaci6 amb DI. Donat que tal vegada siguin més
elevades que les del conjunt de la poblacid, podriem considerar el resultat . com a
hipostesi alta de creixement. Els sobrevivents de cada grup corresponen a la
diferencia (la poblacié de l'inici del periode menys les defuncions).

Taula 3. Supervivents de cada grup d’edat a partir de les taxes de mortalitat

Poblacio incial Morts Poblacio Morts Poblacio
2008 projectada projectada
2013 2018

> 94 47 17 27 10 83
90-94 34 7 104 21 195
85-89 117 13 219 24 426
80-84 233 14 453 27 640
75-79 468 15 661 21 672
70-74 673 12 685 13 1279
65-69 693 8 1294 15 1646
60-64 1304 10 1658 12 2254
55-59 1 666 8 2265 11 2974
50-54 2273 8 2985 11 3622
45-49 2 991 6 3630 8 4038
40-44 3635 5 4044 6 4424
35-39 4047 3 4428 4
30-34 4430 2

Taula 4. Estimacioé de la poblacié amb DI de 40 anys i més als anys 2013 i 2018

2008 2013 2018
60 i més 3.659 5.101 7.195
50-59 3.939 5.250 6.596
40-49 6.626 7.674 8.462
Total 14.224 18.025 22.253

En nombres absoluts el total augmenta, perqué les generacions més joves - amb
molts efectius - passen a engruixir el grup dels de 40 anys i més.

La taxa de creixement anual del nombre de persones amb DI de =40 anys és de
I'ordre del 5.64 %, més del doble de la corresponent al grup de 40 anys i més de la
poblacié catalana, que és de 1'2.53 %3; per tant, el grup de persones amb DI de
240 anys creixera molt per damunt del mateix grup de la poblacié general. Es fara
molt més visible perque les cohorts de 40 i 50 seran més nombroses i, a més, n’hi
haura més de > 60.

Als seglients mapes, s’ha cartografiat la distribucié comarcal de la poblacié gran
amb DI. El punt de partida de les projeccions de la poblacio amb DI de 40 anys i
més de Catalunya per als anys 2013 i 2018 soén les dades sobre discapacitat de

3 Per tal de calcular el creixement previst del grup de 40 anys de la poblacié general s’han pres les dades
del 2008 d’IDESCAT (n=3 533 500) i I'escenari alt de la projeccié de I'any 2015 (n=4 159 891). No s’ha
pogut fer per a I'any 2018, perqué per aquesta data no es disposava de I'estructura d’edats prevista.
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I'any 2008 del Departament d’Accid Social i Ciutadania.* En relacié a la situacié del
2008, s’observa el manteniment de les tendéncies generals i I'accentuacié d’'alguns
trets especifics:

La consolidacié de I’Area Metropolitana de Barcelona

La definicid de la segona corona (Selva, Osona, Bages i Anoia)
El creixement del Gironés i el Pla de I'Estany

La consolidacio del Segria i de I'area de Tarragona-Reus

Estimacio de la distribucié de la poblaci6 amb DI de 40 any i més per comarques

pallars Sobird

At Emporda

2013 2018

El creixement de tot el periode 2008-2018 és d'un 56.45 %; perd, no és uniforme.
En els propers 5 anys seria del 26.7 % mentre que pel periode 2013-18 seria
lleugerament inferior (23.5 %).

Taula 5. Creixements estimats dels grups d’edat durant el periode 2008-2018

2008-2013 2013-2018 2008-2018
60 i més 39.4 % 41 % 96.64 %
50-59 33.3 % 25.6 % 67.45 %
40-49 10.6 % 10.3 % 27.71 %
Total 26.7 % 23.5 % 56.45 %

S’observen variacions significatives en els increments per grups d’edat:

e Durant el periode 2008-13, el grup de 60 i més anys és el que creix més
(el 39.4 %) mentre que el de 50-59 anys ho fa en un 33.3 %.

* La metodololgia d’aquestes projeccions comarcals és la mateixa que la utilitzada per la projeccié global
sense diferenciar per comarca , explicada anteriorment
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e Durant el periode 2013-18, el grup de 60 i més anys també és el que creix
més (41%), mentre que s’hauria frenat creixement del grup d’edat de 500
59 (25.6 %).

e Als dos periodes, el grup de 40-49 és el que té els creixements inferiors.

Pas 3. Identificacio de l’estructura residencial al 2008, per estimar les
necessitats residencials en un futur proxim

Per tal d’obtenir una estimacié de les necessitats residencials en dos escenaris
considerats, (2013 i 2018) s’han tingut en compte les seglients possibilitats:

-Aproximacio A :

Pren com a referéncia I'estructura residencial que déna la base de dades de I'ICASS
(juliol 2008) sobre persones amb DI de 40 anys i més ingressades en Serveis
residencials. Es a dir, que es refereix, no al total d’aquesta poblacié siné a la que
actualment fa Us d’una plaga o servei. Atés que les persones amb DI que viuen al
domicili familiar no consten en aquesta base de dades, el seu nimero s’ha calculat

restant del total de la poblaci6 amb DI la que actualment fa Us d’un servei’.

-Aproximacio B
Pren com a referéncia |'estructura residencial que ens ha donat la mostra SENECA.
(Veure Cap. 6, Lloc de residéncia).

-Aproximacid C :
Donada la disparitat de resultats entre les dues aproximacions anteriors, s’ha afegit
una tercera proposta més ajustada a la realitat.

Taula 6 Aproximacio A (les dades sobre el domicili familiar s’han calculat restant del total de PDI les
que reben assisténcia)®

> = 40 anys Domicili Domicili Llar- Residéncia
Familiar Propi Residéncia

Estructura residencial 80.5 % - 9.4 % 10.1 %

Font: Dades Discapaitat ICASS

Taula 7 Aproximacio B (reflecteix la situacié concreta de la mostra SENECA, amb un alt percentatge
de persones que estan en CET i CO i viuen en pisos tutelats i llars-residéncia)

> Centre d'Atencié Especialitzada Psiquics

Llar-Residéncia Psiquics (Lim. Lleu, mitjana) sense Transtorn de conducta

Llar-Residéncia Psiquics amb cap de setmana

Llar-Residencia Psiquics sense cap de setmana

Llar-Residéncia per Autistes

Llar amb servei de suport

Pis amb suport per a disminuits Psiquics

Residéncia Grans disminuits Psiquics

Residéncia Grans disminuits Psiquics (Profunds i severs) amb Transtorn de conducta

No s’han comptabilitzat les persones que ja tenen una orientacié perd no gaudeixen encara de la plaga.
% Si només comptem els moderats (és a dir, els que tenen una qualificacio del grau de minusvalidesa entre
33149 %) la distribuci6 per habitatges és: domicili familiar (99.28 %), llars-residéncia (0.68 %) i
domicili propi (0.04 %).
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> = 40 anys Altres Domicili Domicili Llar- Residéncia
Familiar Propi Residéncia

Estructura residencial 4.6 % 30.6 % 2.8 % 47 % 15 %
Font: Mostra poblacié SENECA

Taula 8. Aproximacioé C (estimacié reajustades)

> =40 anys Domicili Domicili Llar- Residencia
Familiar Propi Residéncia
Estructura proposada 60 % 2,8% 22,2 % 15 %

que es vol conéixer en quines tipologies residencials quedaria distribuida la
poblacié amb DI de 40 anys i més, el 2010 i 2013, si no es dugués a terme cap
intervencid especifica, hem calculat les variacions que resulten en funcid de
I'estructura residencial aplicada:

Taula 9. Canvis en I'estimacioé de I'Gs residencial segons els tres criteris

2008 Aproximacié A Aproximacié B Aproximacié C
(ICASS) (SENECA) (reajustada)

Altres 654

Domicili familiar 11.462 4.353 8.534 *
Domicili propi - 398 398
Llar-Residéncia 1.332 6.685 3.158
Residéncia 1.430 2.134 2.134

Totals 14.224 14.224 14.224

Pas 4. Resultats: tendéncies i futurs escenaris de necessitats

S’ha efectuat el calcul de la distribucié residencial a Catalunya pel 2013 i 2018,
expressat en numeros absoluts, aplicant els percentatges de |'aproximacid
reajustada.

Taula 10. Estimacio per tipologies residencials de la poblacié amb DI de 40 anys i més.

Aproximacié C
(reajustada) 2008 2013 2018
Domicili familiar 8.534 10.814 13.352
Domicili propi 398 505 623
Llar-residéncia 3.158 4.002 4.940
Residéncia 2.134 2.704 3.338
Total 14.224 18.025 22.253

Els percentatges aplicats son 60 %, 2.8%, 22.2 % i 15 % pel domicili familiar, domicili propi, llarCd
residéncia i residéncia respectivament)

En augments totals per cada tipus de residéncia i per periode dodna el resultat:
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e Un increment de gairebé 4.818 persones que viurien al domicili familiar (482

per any).
e Un augment de 225 persones que viurien al domicili propi i s‘acollirien al

programa d’autonomia en la propia llar (més de 20 a l'any)

e Un increment de 1.782 places en llars-residencia durant el periode 2008-18
(178 anuals)

« Un increment de 1.204 places residencials al llarg dels 10 anys (120 anuals).

Taula 11. Augment distribuit per tipologia d’habitatge i periodes

2008-13 2013-18 2008-18
Domicili familiar 2.280 2.538 4.818
Domicili propi 107 118 225
Llar-residéncia 844 938 1.782
Residéencia 570 634 1.204
Total 3.801 4.228 8.029

Pas 5. Previsions de serveis residencials

Per a cada opcid de residencial seguim la segiient estructura:

1) recordatori de la taxa o estructura residencial aplicada per fer I'estimacid
2) quantificacié de les necessitats futures

3) previsios de serveis i /0 suports necessaris

4) altres comentaris

e Viure en familia:

La necessitat de donar suport a les persones que escollissin aquesta opcid, al 2013
representaria un volum de 10.814 persones, un increment de 2.280 persones
respecte el 2008 i, al 2018, haurien passat a ser 13.352 (increment de 2.538
respecte el 2013).

En conseqliéncia, s’hauran de fer previsions per a garantir una amplia oferta de
suports per a les persones afectades i les families que assumeixen la tasca de
cuidar-les:

- Serveis d’atencié domiciliaria tipus SAD

- Ajuts en teleassisténcia i noves tecnologies.

- Cuidadors professionalitzats amb DI i deméncies en fase inicial (el 1,5% del
total que viuen al domicili familiar, segons mostra SENECA)

- Serveis de respir per acolliments d’estada limitada, i poder alliberar als familiars
o tutors de les seves tasques habituals de suport i supervisié.
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- Programes de suport i formacié pes cuidadors, de diferents tipus que hagi
estat avaluada la seva eficacia en termes de cost-eficiencia (increment del benestar
del cuidador)

-Compensacions economiques de la Llei de Dependéncia: Garantir que el
cuidador familiar rebi la compensacié economica que la Llei de la Dependéncia
preveu per aquests casos

A més llarg termini, la tendéncia a viure al domicili familiar podria canviar, per la
concurrencia de diferents factors: 1) impossibilitat de mantenir I'actual model de
suport informal (mares molt grans, mares o pares sols, mares fragils o dependents,
i 2) de les tendéncies europees sobre I'exercici dels drets de les persones amb DI a
prendre decisions sobre el seu futur (Convencidé Internacional dels Drets sobre les
Persones amb Discapacitat)

e Viure al domicili propi amb suport

L'estimacié del nimero de persones amb DI de 40 anys i més que podrien
mantenir I'opcié de viure al domicili propi s’ha calculat en base al 2,8% del total
de la poblacié amb DI projectada per |'any en questio.

Les persones necessitades d’aquest suport, pel 2013, podrien xifrar-se en 505
persones (increment de 107 respecte el 2008) i, el 2018, en 623 (increment de
118 respecte el 2013).

Es una opcié minoritaria, ja que Unicament poden beneficiar-se’n aquelles persones
amb capacitat per desenvolupar les activitats habituals de la vida diaria, perd que
requereixen un suport en l'autogestio.

Sera necessari garantir el Programa de Suport pel qui optin per aquesta opcio:

-Programa de suport a I'autonomia a la propia llar: Mitjancant aquest suport,
un equip de professionals (monitor, treballador social, psicoleg...) ajuden a la
persona discapacitada a viure de manera independent a casa seva, compensant-li
les limitacions que pot presentar per organitzar-se la vida

Segons informacié de la Federacié Apps (programes en marxa per a millorar la
qualitat de vida de les persones amb DI i les seves families), cada cop sé6n més
freqlients els casos detectats de persones amb DI que viuen independents, sols o
en parella, o inclius amb familiars d’avancada edat, sense rebre suport institucional
ni familiar, i que presenten una seérie de necessitats o caréncies que no poden
satisfer per si mateixos i que els impedeix |'alternativa de la normalitzacié social.

¢ Viure en llars- residéncia / habitatges tutelats

L'estimacié del nimero de persones amb DI de 40 anys i més que podrien
mantenir I'opcid de viure en llars residencia / habitatges tutelats s’ha calculat
considerant que serien un 22,2% del total de la poblaci6 amb DI projectada per
I’'any en questid.

Les necessitats de serveis d’aquesta opcid, el 2013, serien de 4.002 places

(increment de 844 respecte el 2008) i, el 2018, de 4.940 (increment de 938
respecte al 2013).
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Podrien ofertar-se:

-Llars existents adaptades amb suport auxiliar per a les hores que no hi ha
ningl per atendre a persones que per raons d’envelliment han de fer horaris
adaptats o reduccié de jornada.

-Llars-residéncia -de nova creacié per a persones envellides amb DI
envellides, dissenyades per a donar resposta a les diverses necessitats
relacionades amb |'edat, seguint el model implantat en d’altres estats, amb DI lleu
0 moderada que no presenta problemes de mentals o de conducta associats

Aguesta demanda de llars-residéencia / habitatges tutelats augmentara en els
propers anys, per tractar-se d’una opcid que exigeix menys carrega familiar, sol
estar ben integrada al teixit social, és d’una mida propera a I’espai familiar i oferir
mecanismes que faciliten la integracid comunitaria. També sén més potenciadors
de l'autonomia personal que els entorns familiars.

e Viure en residencia

L'estimacié del nimero de persones amb DI de 40 anys i més que podrien
mantenir I'opcié de viure en residéncia s’ha calculat considerant que podrien ser
un 15 % del total de la poblacié amb DI projectada per I'any en qlestio.

Les necessitats places de residéncia, el 2013, serien de 2.704 (increment de 570
respecte el 2008) i, el 2018, de 3.338 (increment de 634 respecte el 2013).

No existeixen residéncies especifiques per a la gent gran amb DI lleu i moderada.
No és adequat derivar-les a les residéncies especialitzades on s’hi atenen persones
molt més greus com soén els DI profunds amb situacions complexes i demencies
molt avangades. Es proposa que per a poder ser capagos de practicar un
envelliment saludable, amb activitats adequades a I'edat i a les habilitats existents,
es tingui en compte la possibilitat de ofertar dues tipologies de residéncia:

-Residéncies geneériques de gent gran amb moduls especifics, espai adequat i
personal format en discapacitat intel-lectual

-Residéncies especifiques, de nova creacio, per a persones grans amb DI per
guan la integracio als serveis residencials generics de gent gran fracassi.

Tant a les llars amb suport com a les residéncies, s'ha constatat la necessitat
d’adequar les ratios del personal d’‘atencié directa, donat que les actuals sén
insuficients per a proporcionar suport adient a les necessitats derivades del déficit
cognitiu i de les alteracions de conducta associades a I'envelliment. (Veure, a la
taula 5 del capitol sete, I'alt percentatge de persones que mostren deteriorament i
qgue estan vivint en serveis amb ratios dilirnes de personal de 1:6). També s’ha
constatat un augment de la dependéncia derivada de l'aparicié de deteriorament
cognitiu i funcional relacionat amb |'edat (veure a Resultats, Avaluacié de funcio
cognitiva).
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6. La formacio dels professionals

Necessitat de plans formatius

El procés que ha de portar a la inclusié social plena de les persones grans amb
discapacitat intel-lectual als serveis geriatrics genérics de la xarxa requereix un
esfor¢ de preparacié (informacié, formacié i sensibilitzacid) previ o paral-lel a la
incorporacio de les persones amb discapacitat intel-lectual en aquests serveis. Per
aquest motiu, en molts estats d’'Europa, les propostes de desenvolupament de
models assistencials més comunitaris i integradors han anat acompanyades d’una
oferta formativa enfocada en la mateixa direccid. En llocs com Anglaterra, la
formacido ha estat i és un objectiu prioritari des de fa molt anys i tant els
psiquiatres com els psicolegs i el personal dinfermeria reben formacié
especialitzada i continuada (Day i Jancar, 1991).

Que l'eficacia i qualitat dels Serveis esta estretament relacionada amb la
disponibilitat de professionals suficientment capacitats i amb experiencia a tots els
nivells, és una idea compartida per a la majoria de professionals i usuaris; ara bé,
la dedicacid i inversidé en aspectes formatius varia enormement d’un estat a l'altre i
esta estretament lligada al diferent grau de desenvolupament dels serveis per
atendre les necessitats d’aquesta poblacié. Per aix0, s’ha posat émfasi en la
necessitat d’elaborar plans de formaci6 per a diferents professionals, que
garanteixin la seva “complicitat” en l'assoliment dels objectius. L’adquisicio de
capacitats, entrenament i experiéncia, ha de contemplar no només la formacié i
supervisié de técniques d’avaluacidé i intervencid sind també el reconeixement de les
propies actituds i creences sobre el treball en el camp de la discapacitat
intel-lectual (Worchel i Cooper, 1983).

La manca de recursos socials destinats a les persones amb discapacitat lleu i
moderada que envelleixen es repeteix quan analitzem la disponibilitat de formacié
sobre el tema. A Catalunya, un estudiant de qualsevol disciplina de les ciéncies de
salut i psicologiques no pot adquirir un coneixement integral del problema; pot
acabar la seva formacié de pregrau sense el contacte minim imprescindible amb
aquestes persones. Aquesta abséncia de formacié pot ser una de les principals
barreres per al desenvolupament d’una xarxa d’atencié adequada, ja sigui genérica
0 especialitzada. (Parmenter, 1988; Zarfas, 1988; Day, 1992; MHMR, 1993).

Estrategies formatives

Es evident que I'eficacia de les estratégies d’intervencid, en el cas que ens ocupa,
I'atencié a les persones amb discapacitat intel-lectual en procés d’envelliment,
(tinguin o no alteracions mentals i/o conductuals afegides), no només depén de la
capacitat dels equips técnics per elaborar i comunicar amb claredat els plans a la
resta de professionals (Morgan, 1990; Shaddock i cols, 1986), sin6 també, i
sobretot, de la capacitat, formacido i motivacid dels professionals que tenen la
responsabilitat directa de dur-los a terme (Aylward, Schloss, Alper i Green, 1995),
aixi com de la coordinacioé entre tots ells.

Una estratégia adequada per a reduir les desigualtats en materia social i de salut
en les persones amb DI que envelleixen, si més no les documentades a l'estudi
SENECA, és continuar l'oferta formativa iniciada a la xarxa de serveis de la
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Generalitat amb atencio especifica a les persones amb malaltia mental i trastorns
de conducta, que es va posar en marxa en el moment de creacioé dels SESM-DI i les
UHEDI, i ampliar-la a les necessitats de la poblacidé gran que envelleix, tenint en
compte els seglents aspectes:

1. En relaci6 a la magnitud del problema de la malaltia mental en edats
avancgades, i, per a no discriminar aquesta part de la poblacié gran amb DI, tots els
professionals de la salut i ['atencié social han de tenir formacié en aquest camp,
aixi com en tecniques de comunicacié i sistemes d’avaluacidé. La formacié també
hauria d’estar disponible al personal d’ atencié primaria i els psiquiatres que no
s’han especialitzat en I'atencié a les persones grans ni en la DI.

2. Es necessari oferir dos formats de cursos, un de general amb continguts
relacionats amb els conceptes de la DI, envelliment, salut, estils de vida amb
emfasi en les actituds i valors dels professionals i un altre especific relacionat amb
salut mental, problemes de conducta i deméncies, més orientat a la intervencié.
Ambdos han d'incloure parts de I'altre, ja que la formacid feta fins ara a Catalunya
al personal de la xarxa de trastorns mentals i de DI recomana la necessitat de
diferenciar-los.

3. Fer un plantejament teoric que es complementi obligatoriament amb practiques
amb la finalitat d’ésser aplicable al treball diari.

4. Introduir la perspectiva aportada per la revisid global de les titulacions
universitaries que implica la convergéncia cap a I'Espai Europeu d' Educacio
Superior, en el marc del procés de Bolonya.

5. Com a conseqiéncia del punt anterior, la formacié ha d'anar dirigida a ampliar
coneixements, habilitats i competéencies (el que cada assistent a la formacio
sera capac de fer al final del curs o programa) i acreditar perqué sigui possible
I'intercanvi a nivell de treball amb altres estats europeus.

6. Ampliar I'oferta formativa de manera que abasti totes les arees de |'atencié a les
persones que envelleixen amb una DI, especialment les referides al suport
psicologic, activitats socials i intervencid en les malalties psiquiatriques,
demeéncies i comportaments alterats. També aquelles referides a la prevencid i
altres arees on s'han detectat mancances a nivell dels programes ofertats.

7. Formacio a diferents grups diana:

e A mida per diferents serveis

e A les families i cuidadors

e A personal d’atencié directa que vulgui treballar en aquest camp |,
especialment, al personal d’atencié directa dels serveis geriatrics genérics
de la xarxa on les persones amb DI amb més de 65 anys hi tenen accés per
normativa legal.

e A professionals que poden haver adquirit anteriorment un nivell basic en
aquests camps com, per exemple, formacid a psiquiatres.

8. Formacio a diferents nivells:

e Cuidadors informals i familiars

e Personal d'atencié directa

e Estudiants universitaris (pregrau) de psicologia i medicina, infermeria,
assistents socials, etc. incloent credits, assignatures optatives relacionades
amb la DI i I'envelliment

e A través del MIR, PIR i FIR

e A través de masters i postgraus que es puguin fer a Catalunya com el de
Salamanca o Valéncia, per exemple.
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9. Seria important una revisié del pla d'estudis de la titulacié de medicina general i
de les especialitats de psiquiatria i psicologia per incloure possibles itineraris
formatius sobre «aspectes gerontologics de la discapacitat intel-lectual».

10. Foment del treball en equip i l'intercanvi d’experiéncies (que la mateixa
formacioé esdevingui una plataforma per a l'establiment de lligams i col-laboracié
amb diferents societats psiquiatriques com la SEP, la SEPB i I’AEN, entre altres,
contactes i/o coneixements de les experiéncies sobre envelliment de persones amb
discapacitat intel-lectual, intercanvi d’ estudiants i professors de diversos estats
d’Europa pel que fa a models de programes, avaluacio, etc.)

11. Seguiment i coordinacié: Els SESM-DI podrien fer un seguiment de les
necessitats del col-lectiu. Fins ara s'ha desenvolupat una linia en la planificacié de la
formacio considerada optima. Recomanem una analisi sistematitzat de la demanda
real.
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7. Recomanacions

El concepte de qualitat de vida en les darreres décades s’ha convertit en el principal
criteri per a organitzar serveis, identificar problemes i avaluar el funcionament dels
mateixos. Les recomanacions proposades estan estructurades seguint el model de
dimensions de Qualitat de Vida de Schaloc i el model d’envelliment ecologic per
persones grans amb DI de Hogg i Lambert. Apunten a possibles accions en la linia
de promoure la qualitat de vida i eficacia dels serveis per a persones grans amb DI
en diferents ambits: benestar emocional, relacions interpersonals, benestar
material, desenvolupament personal, benestar fisic i mental, inclusidé social, dret i
serveis. També incorpora les necessitats formatives i de recerca. Han estat
elaborades a partir dels resultats de l'estudi i dels problemes detectats en la
practica diaria dels centres que han col-laborat en I'estudi.

RECOMANACIONS ACCIONS
BENESTAR EMOCIONAL

m Determinar el curs i la trajectoria dels estils de vida que m Fer controls sanitaris freqlients
condueixen a un envelliment saludable de les persones amb DI m Dur a terme programes i
accions de suport davant
d’esdeveniments estressants
(transicions i canvis d’entorn i
feina, mort de familiars i
companys, etc

m Dur a terme programes de
preparacio a la mort

m Garantir que les persones
grans amb DI participi i siguin
actors de les seves propies
vides, no només espectadors

RELACIONS INTERPERSONALS: interaccions, pertinenga a un grup, vida familiar

m Treballar amb un model d’envelliment ecologic per a les m Fer mapa de serveis i costos
persones grans amb DI, en el qual intervinguin de manera per a persones amb DI grans a
important la relacié amb la familia, els suports comunitaris, el tot el territori catala

context social i els serveis que reben per part de la societat

m No separar I'emergent poblacié més gran amb DI de I'ambit més ampli de I'envelliment

m Assegurar que quan per raons d’edat o d’ altres, han de deixar la llar familiar, puguin mantenir els
vincles familiars i la xarxa d’amics

BENESTAR MATERIAL: ajuda economica, oportunitats de treball

m Garantir que la gent gran amb DI no sigui exclosa del sistema de Seguretat Social disponible per als
grups sense discapacitats

m Replantejar I'accés a I'ocupacid i altres oportunitats durant el dia, desenvolupant una gamma molt més
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amplia de models de serveis de dia

m Incloure la gent gran amb DI en els Plans de Pensions disponibles per als grups sense discapacitats

m Fer avaluacions individuals i plans de transicié per proporcionar suport a la persona per a una jubilacio

plena. Aquests plans han d’incloure suports a les families

m Garantir que totes les persones grans amb DI tinguin accés a les prestacions de la Llei de Dependéencia

n
Preparar per a les prejubilacions

m Si es dona el cas, I'edat de la
persona no ha de ser una raé per
traslladar-la a altres serveis
prelaborals amb persones de
nivell intel-lectual més baix

m Els Serveis laborals haurien d’
identificar proactivament aquelles
persones amb DI que veuen
disminuir la seva capacitat
productiva a consequéncia de
I'envelliment i avancgar la
prejubilacié amb independéncia
de la seva edat

DESENVOLUPAMENT PERSONAL: Legislacié sobre igualtat d’oportunitats, planificacié centrada

en la persona, programes educatius, tecnologia augmentativa

m Incloure la gent gran amb DI en qualsevol informe sobre
I'envelliment de la poblacié del governs i administracions

m El Govern de Catalunya ha de
garantir que en tots els programes
relacionats amb I'envelliment de
la poblacié general s’inclogui el
col-lectiu de persones amb DI
grans

m Comengar a partir dels 40 anys la planificacié per a satisfer les
necessitats d’envelliment d’'homes i dones amb DI, especialment
les persones amb la sindrome de Down

m Els serveis han d'utilitzar el
registre que proporciona I'lCASS
per planificar programes que
donin resposta ales necessitats
de les persones amb DI més
grans de 40 anys

m Fer visible el punt de vista de les persones grans amb Dl en
els debats sobre necessitats de salut d’'aquesta poblacid. Les
persones amb DI han de tenir I'oportunitat d’expressar-se (per
exemple, en grups autogestors)

m Els Serveis han de promoure la
inclusi6 i debat de temes
relacionats amb I'envelliment en
els grups d’autogestors

m Promoure canvis en la politica social de suport per tal de
proporcionar la tecnologia d’assisténcia que ajudi a les persones
adultes amb DI a mantenir-se més autonoms. Desenvolupar
estrategies que facilitin 'accés a la tecnologia desitjada. La
discapacitat intel-lectual no ha de ser una rad per excloure’ls

m Fer extensiu el servei de telel]
assisténcia a les persones amb DI
grans
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BENESTAR FiSIC | MENTAL (persona): atencié sanitaria, alimentacié i nutricié, oci i

temps lliure, estat de salut

m Oferir programes educatius sobre la prevencié de les
malalties, el reconeixement dels problemes de salut i el
manteniment de la salut a les persones amb DI. S’han
d’utilitzar materials didactics adequats a aquesta poblacio
per a promoure |'autosuficiéncia i la dignitat humana

m El Departament de Salut ha
d’adaptar els materials de
divulgacio que utilitza per a la
poblacié general, perqué siguin
entenedors per a les persones
amb DI. Entre altres:
-La Grip: Vacuneu-vos al vostre
Centre de Salut
-Cuida't la vista

-Prevencio del glaucoma
i d’altres trastorns visuals
-Veus el que beus?

-L’alcohol: Programa beveu
menys

- Vacuna't tu també

- Menja més i fes salut: Menja
diariament fruita i verdura per
prevenir el cancer

m Desenvolupar programes
d’educacié sanitaria que
compensin els riscos
associats amb els péssims
habits sanitaris, en particular
la nutricio

i els habits alimentaris,
I'augment de consum
d’alcohol i tabac, la manca
d’exercici fisic i el risc de
malalties de transmissio
sexual

m Tots els Serveis han d’incloure
entre les seves activitats grups
formatius dirigits a les persones
amb DI de més 40 anys
relacionats amb estils de vida
que afavoreixen I'envelliment
saludable.

m Incloure la nutricid, la reduccio
del sedentarisme, habits nocius,
la higiene de la son, la
importancia de les relacions
interpersonals i socials, el paper
de 'aprenentatge i el
manteniment de les habilitats
cognitives en els estils de vida
saludable

m Desenvolupar programes de promocié de la salut dirigits a la
prevencié de malalties i manteniment de la capacitat funcional per
part dels serveis d’atencié primaria de salut

m Desenvolupar i aplicar a totes
les persones amb DI més grans
de 40 anys programes similars als
que ja existeixen per a persones
amb Sindrome de Down

m Assegurar l'accés de les persones grans amb DI a Centres
d’Atencié Primaria i especialitzats que incloguin promoci6 sanitaria
i serveis de suport, i garanteixin la millor qualitat de vida possible a
mesura que es van fent grans

m Desenvolupar protocols d’ajuda
sanitaria comuna sobre trastorns
comuns aplicables a tothom.

m Els Centres d’Atencié Primaria
han d’incloure en els seus
programes d’atencio i promocio
de la salut a les persones amb DI
amb independéncia de la seva
edat

m Els pares han de prendre
consciéncia de la necessitat
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d’incloure a llurs fills en els
programes de seguiment de la
salut

m Els Serveis han de dur a terme
jornades, seminaris o grups de
treball dirigits a pares relacionats
amb els estils de vida saludable

m Adaptar els temps d’atencio i
la prioritzacié de les persones
amb DI en cas d’espera

m Crear protocols dirigits als professionals d’atenci6 primaria i als
professionals dels serveis, per a poblacions especials amb
necessitats de salut elevades

- Sindrome de Down

- Sindrome X fragil

- Sindrome de Prader-Willi

- Sindrome de Williams

- Altres sindromes minoritaries

m Incloure aspectes relacionats amb I'envelliment i la DI als plans d'estudis de professionals d'ajuda

sanitaria primaria: metges, terapeutes, infermeres i assistents socials

m Millorar la capacitat dels professionals de la Xarxa
Especialitzada en persones amb DI (infermeres, psiquiatres,
psicolegs i treballadors socials) per afrontar els problemes
sanitaris de les persones amb DI grans, no només els relatius a la
salut mental.

m Realitzar cursos de formacio
perqué els professionals dels
serveis especialitzats (SESM-DI,
UHEDI) puguin aprofundir en el
coneixement i diagnostic dels
trastorns que acompanyen a
I'envelliment, sobre tot de la
demencia en la Sindrome de
Down

m Fer vigilancia sanitaria mental i fisica a les persones amb Dl a
partir dels 50 anys i en especial a les persones amb la sindrome
de Down a partir dels 40 anys, tenint en compte la probabilitat de
I'envelliment prematur

m Revisar I'extensi6 dels serveis
d’'odontolegs, podolegs i de deficit
sensorial

m Els Serveis i les families han de
garantir que, com a minim una
vegada a I'any, a les persones
amb DI es faci:

- una revisio bucal i
oftalmologica.

- Analitica general,
especialment per detectar
problemes de tiroide i
colesterol

- Exploracio ginecologica a
dones

- Tacte rectal a homes

m Fer avaluacions adequades per
preveure estats secundaris com la
hipertensid, diabetis i infeccions
urinaries puguin precedir un
simptoma d’envelliment en
persones amb dificultats
d’expressar els seus problemes
de salut

m Els serveis que atenen a
persones amb DI més grans de
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40 anys han de fer un registre per
controlar les variacions de les
principals dades biomédiques
(pes, TA, tiroide, etc)

m ldentificar els factors que contribueixen a I’ obesitat i mala
nutricid, incloent I'estatus nutricional, medicacio utilitzada i activitat
fisica per a persones amb condicions i sindromes diferents.

m Els Serveis han de fer registres
de les principals constants i
notificar els senyals d’alerta als
Serveis d’Atencié Primaria
corresponents

m Els Serveis han de fer registres
de la medicacié que prenen les
persones i rebre formacié sobre
els principals efectes secundaris
que se’n deriven

m Els Serveis i les families han
de garantir que les persones amb
DI grans participin en activitats
regulars relacionades amb
I'esport (Special Olympics o
similar)

m Avaluar el deteriorament cognitiu, conductual i social que
acompanya a I'envelliment o secundari a deméncia

En cap cas, la discapacitat intel-lectual no ha de ser una rad per
excloure a les persones que mostren un deteriorament dels
tractaments a I'abast de la poblacié general.

m Els Serveis i les families han
de garantir que, com a minim una
vegada a I'any s’avaluin amb
escales adequades (ICAP, ABS[]
RC:2, DMR) el nivell de
funcionament cognitiu, conductual
i social, sobre tot a les persones
amb Sindrome de Down

m Quan es detecti pérdua en
alguna d’aquestes arees han de
posar-se en contacte amb els
Serveis Especialitzats de la Xarxa
de Salut Mental per iniciar I'estudi
i el tractament adient

m Desenvolupar models assistencials més eficagos amb especial
atencio a les fases terminals

m Garantir que les persones amb
DI i malalties en fases terminals
siguin  ateses pels Serveis
Sociosanitaris com qualsevol altre
persona

m Desplegar la xarxa de Serveis Sanitaris especifics per les
persones amb DI i amb problemes de conducta i/o psiquiatrics

m Tal com reflecteix el Pla de
Salut Mental i Addicions de la
Generalitat de Catalunya, en el
termini de 2 anys la xarxa
especialitzada en salut mental i DI
haura d’estar totalment
desplegada

m Oferir serveis adequats a domicili per a I'atencid i I'assisténcia
sanitaria i suport a les activitats per a la vida diaria.

m Assegurar serveis del SAD a
les persones grans amb DI que
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viuen a casa

m Millorar la coordinacié de serveis

m Connectar el seguiment de
serveis d’Atencié Primaria amb
unitats especialitzades per a DI a
través del Grup d’Estudi i
Derivacio desplegat a cada
demarcacié

m Utilitzar els registres de 'lCASS
o la’informacié que tenen els
Serveis per identificar
proactivament i avaluar les
necessitats de suport que tenen
les families amb fills amb DI més
grans de 40 anys.

m Els Serveis han d'utilitzar
I'Escala d’Intensitat de Suports
per avaluar, com a minim una
vegada a I'any, els suports que
necessiten les persones amb DI
en proceés d’envelliment

m Establir programes continus d'educacié médica relacionats amb dificultats de comportament, utilitzacié

de medicacio psicotropica i aspectes de sindromes especifiques

INCLUSIO SOCIAL: legislaci6 sobre espais reservats per a persones amb DI, entorns normalitzats

integrats, suports en la comunitat, transport, participacié activa a la comunitat, oportunitats

d’accés/participacio

m Desenvolupar infraestructures per a un envelliment saludable per a les persones amb DI, facilitant la
inclusio natural als serveis genérics, amb el suport d'una bona formacié per part dels professionals

m Assegurar l'accés a serveis dilirns amb oportunitats d’innovacié per a les persones grans amb DI que
estan vivint amb les seves families 0 amb pisos amb suport, i en aquells casos que a causa de

comportaments dificils en quedin exclosos

m Possibilitar que les persones amb DI envelleixin on viuen

m L’edat de la persona no hauria
de ser una rao per desarrelar-la
del lloc on ha viscut i de les
relacions que ha tingut.

m Adequar I'espai intern dels
habitatges amb la participacié de
la persona amb gran
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m Desenvolupar suficients opcions d'habitatge per a adults
majors amb DI (a la llar, fora de la llar, petites llars comunitaries)

m Quan no sigui possible la
inclusio en els Serveis genérics,
crear noves infraestructures de
serveis de dia i de nit especifics
per a persones amb Dl lleu i
moderada en procés
d’envelliment

m Augmentar les places a les
residéncies, per reduir el temps
d’espera i assegurar 'assisténcia
de totes les persones que
precisen suports generalitzats

m Que la Generalitat i les Administracions Locals promoguin les actuacions necessaries, des de les arees
de govern corresponents en politica d'habitatge, per garantir totes les mesures necessaries en igualtat
d'oportunitats perque les persones grans amb DI puguin gaudir més temps de llars tutelades amb
independéncia de I'edat (actualment per normativa, finalitzen als 65 anys), amb suport adequats al procés

d’envelliment, lliure o no de malaltia

m Avangar cap a l'accés a promocions publiques, ajudes especifiques, reserva i cessid d'habitatges i
locals per disposar de més i millors llars-residéncia. Aquesta actuacié no competeix sols a Serveis Socials
sind també altres Departaments de la Generalitat i de les administracions locals, en matéria d'habitatge.

m Promoure la independéncia amb més suports, sigui en
residéncies o a casa seva

m Ultilitzar 'Escala d’Intensitat de
Suport per avaluar-ne el tipus i
quantitat que necessita

m Finalitzar el procés de reforma psiquiatrica per a les persones
amb DI grans que encara romanen en Institucions Sanitaries

m On encara existeixin,
transformar les unitats de llarga
estada hospitalaria de persones
amb DI en Serveis Residencials
seguint el model comunitari i el
que indica el decret d’acolliment
residencial

m Identificar la disponibilitat i accessibilitat de les persones grans
amb DI als serveis d'Atencié Domiciliaria a nivell local
(municipal)

m Ultilitzar els registres dels
Ajuntaments per identificar de
forma proactiva les persones amb
DI que tenen necessitat de suport
a la llar quan es fan grans

m Ajustar I'ajuda domiciliaria i a la comunitat amb el nivell de la persona i als canvis relacionats amb I'edat

m Preguntar a les persones amb DI el seu punt de vista sobre els
serveis que reben

m Com a minim una vegada a
I'any els serveis haurien d’avaluar
el grau de satisfaccio dels serveis
que reben les persones amb DI
grans. Utilitzar el CANDID

m Assegurar que tant els serveis de dia com els residencials
siguin accessibles a les persones amb DI grans amb problemes
de mobilitat

m Garantir que es compleixi la

normativa sobre accessibilitat
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m Establir politiques de suport a les families més grans per a
permetre que el procés d'envelliment es dugui a terme amb la
major dignitat possible i en I'entorn habitual on la persona ha
estat vinculada.

m Utilitzar els registres de I'lCASS
o la ’informacié que tenen els
Serveis per identificar
proactivament i avaluar les
necessitats de suport que tenen
les families amb fills amb DI mes
grans de 40 anys

m Consultar els familiars i les persones amb DI sobre les propostes de serveis i de desenvolupament de

politiques

m Clarificar 'impacte de I'envelliment sobre els cuidadors
familiars i desenvolupar estratégies de suport dirigides a ells

m Avaluar com a minim una
vegada a I'any el grau de carrega
percebuda en les families que
tenen fills amb DI de 40 anys i
més a casa

m Fer accessible i prioritzar els serveis de respir a les families
de fills amb DI grans quan en tinguin necessitat

m Els Serveis haurien de garantir
que les families coneixen
I'existéncia i disponibilitat dels
serveis de respir més propers

m Desenvolupar programes formatius dirigits a les families

m Els Serveis han d’organitzar
cursos, jornades o seminaris
dirigits a les families sobre
aspectes relacionats amb
I'envelliment de les persones amb
DI

m Oferir informacié sobre els serveis per a persones amb DI
grans a les families i cuidadors

m Els Serveis Socials dels
ajuntaments haurien de garantir a
les families el suport que
necessitin per a planificar el futur:
informacié sobre programes
residencials, plans financers i la
tutela per al fill gran amb DI a
carrec

m Donar a conéixer bones practiques a familiars i professionals
sobre la manera de tractar a les persones amb DI i malaltia
mental

m Els Serveis Especialitzats en
Salut Mental i DI de la Xarxa
publica, han de fer programes de
formacio i informacio dirigits a
familiars i professionals que
atenen a persones grans amb DI

m Garantir que les persones grans amb DI puguin utilitzar el
transport public

m Garantir que tots els mitjans de
transport compleixen amb la llei
d’accessibilitat.

m Assegurar I'accés a la cultura, I'oci i el lleure de les persones amb DI com un ciutada més, amb els
suports necessaris per a superar els diferents obstacles que ho dificulten o impedeixen

m Incloure persones grans amb DI als programes genérics que
proporcionen oci i activitats per al temps lliure

m Els Serveis i les families han de
garantir que totes les persones
grans amb DI puguin gaudir, de
forma local, de la xarxa i
programes desenvolupats per a la
poblacié general envellida

m Potenciar centres de lleure especialitzats on les persones
grans amb DI realitzin activitats adequades al seu nivell
d’autonomia i a I'edat, que es plantegen prioritariament la inclusio
i la participacio social

m Els Serveis i les families han de
garantir que aquelles persones
que no s’integrin bé en els
programes geneérics d’'oci i temps
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liure no en quedin excloses,
estimulant la posada en marxa de
serveis adaptats

m Fer realitat que la persona gran amb DI (o quan ella no pugui, la seva familia) pugui exercir el dret a
escollir sempre que el seu estat li ho permeti

m Establir mecanismes d’avaluacié externa que permetin conéixer quins serveis sén adequats i quins no
en el suport a les persones grans amb DI

m Saber quantes persones grans amb DI poden estar excloses de la xarxa de serveis socials i trobar-se
amb situacions de risc

m Millorar els estandards i els processos de qualitat per aconseguir que el finangament public dels serveis
sigui adequat i estable

m Aconseguir una major diversitat i adaptacid dels recursos i dels serveis per a persones amb DI que
envelleixen. Totes les persones necessiten uns habits, un ritme i una ocupacio per a desenvolupar-se

m Garantir que els serveis, geneérics o especifics, siguin accessibles per a persones grans amb DI a les
diferents realitats territorials, amb especial atencioé a les zones rurals.

DRETS : privacitat, valors personals, autodeterminacio , llibertat personal, sentit de la dignitat

m Adopcié de la convencio de Montreal sobre la Discapacitat m El Departament d’Accié Social i
Intel-lectual afirmant que les persones amb DI, de la mateixa Ciutadania hauria de publicar i
manera que els altres éssers humans, tenen drets basics i divulgar a tots els Serveis de la
libertats fonamentals que estan consagrades en diverses Xarxa de persones amb Dl la
convencions, declaracions, normes i documents internacionals Declaracio de Montreal
m Proporcionar informacié sobre el consentiment informatiu per a m El Departament de Salut ha
persones grans amb DI quan han de ser sotmesos a un d’estendre i adaptar el model de
tractament o prova consentiment informat a les
persones amb DI per fer-lo
entenedor

m Respectar les seves necessitats culturals, étniques i religioses

Respectar el seu dret a escollir on i amb qui viure quan es fan grans

m Dret a decidir en cas de malaltia terminal m Els professionals i Serveis han
d’'informar adequadament i
utilitzar els suports adients per
garantir aquest dret

Les persones grans amb DI tenen dret a involucrar-se en la presa de decisions
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Amb el patrocini de: Amb el suport de:

- Fundacién
"a °
_— § | Vocerone [l Generalitt )@ ‘inardi
AU de Catalunya W

76




<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /All
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Warning
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName (http://www.color.org)
  /PDFXTrapped /Unknown

  /Description <<
    /FRA <>
    /ENU (Use these settings to create PDF documents with higher image resolution for improved printing quality. The PDF documents can be opened with Acrobat and Reader 5.0 and later.)
    /JPN <FEFF3053306e8a2d5b9a306f30019ad889e350cf5ea6753b50cf3092542b308000200050004400460020658766f830924f5c62103059308b3068304d306b4f7f75283057307e30593002537052376642306e753b8cea3092670059279650306b4fdd306430533068304c3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103057305f00200050004400460020658766f8306f0020004100630072006f0062006100740020304a30883073002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d30678868793a3067304d307e30593002>
    /DEU <>
    /PTB <>
    /DAN <>
    /NLD <>
    /ESP <>
    /SUO <>
    /ITA <>
    /NOR <>
    /SVE <>
    /KOR <FEFFd5a5c0c1b41c0020c778c1c40020d488c9c8c7440020c5bbae300020c704d5740020ace0d574c0c1b3c4c7580020c774bbf8c9c0b97c0020c0acc6a9d558c5ec00200050004400460020bb38c11cb97c0020b9ccb4e4b824ba740020c7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c2edc2dcc624002e0020c7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c5ec0020b9ccb4e000200050004400460020bb38c11cb2940020004100630072006f0062006100740020bc0f002000520065006100640065007200200035002e00300020c774c0c1c5d0c11c0020c5f40020c2180020c788c2b5b2c8b2e4002e>
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe7f6e521b5efa76840020005000440046002065876863ff0c5c065305542b66f49ad8768456fe50cf52068fa87387ff0c4ee563d09ad8625353708d2891cf30028be5002000500044004600206587686353ef4ee54f7f752800200020004100630072006f00620061007400204e0e002000520065006100640065007200200035002e00300020548c66f49ad87248672c62535f003002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d5b9a5efa7acb76840020005000440046002065874ef65305542b8f039ad876845f7150cf89e367905ea6ff0c4fbf65bc63d066075217537054c18cea3002005000440046002065874ef653ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000520065006100640065007200200035002e0030002053ca66f465b07248672c4f86958b555f3002>
  >>
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [595.000 842.000]
>> setpagedevice


