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Model residencial per a persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat alineat amb la Convencié Eederacio de s Paralisi Corebral

i la Pluridiscapacitat de Catalunya

1. INTRODUCCIO

1.1. La FEPCCAT
La Federacié de la Paralisi Cerebral i la Pluridiscapacitat de Catalunya (FEPCCAT) és una
organitzacié que aglutina 14 entitats d’atencié a les persones amb paralisi cerebral i
pluridiscapacitat de Catalunya. Creada I'any 2000, la FEPCCAT s’ha dedicat des del seu
naixement a incidir en les politiques socials catalanes perqué es tingui en compte lI'especificitat
del col-lectiu que representa, caracteritzat per una alta complexitat, per tal d’aconseguir els
recursos necessaris per garantir els drets les persones que formen part d’aquest col-lectiu i les

seves families.
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Segons dades del CATSALUT" de I'any 2019, a Catalunya es calcula que hi ha, com a minim, 15.000
persones’que conviuen amb la paralisi cerebral i la pluridiscapacitat. Les mateixes dades del
CATSALUT, apunten que gran part d’aquesta poblacié es caracteritza per una gran concurréncia

de trastorns, que implica una alta complexitat social, assistencial, clinica i familiar.

La FEPCCAT forma part de diferents institucions socials com la Taula del Tercer Sector Social de
Catalunya, la Plataforma de la Infancia de Catalunya, el COCARMI, Confederacién ASPACE i La
Confederacio, i també de diferents pactes impulsats per la Generalitat de Catalunya com el Pacte

Nacional de la Discapacitat o el Pacte Nacional per a la Salut Mental.

! Servei Catala de la Salut. Unitat d'Informacié i Coneixement. Paralisi cerebral i/o pluridiscapacitat: Catalunya, 2013-
2019. Barcelona: Servei Catala de la Salut; 2022. (Informes breus; 45/2022).

2Aquestes dades tampoc sdn del tot precises ja que no inclouen algunes persones amb pluridiscapacitat derivada de
malaltia minoritaria ni tampoc aquelles persones que han diagnosticat des dels CDIAPs, perd que no consten al
serveis de Salut. En tot cas, aquest estudi és ara mateix I’Ginica fotografia de les caracteristiques de les persones amb
paralisi cerebral i pluridiscapacitat a Catalunya. r o
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1. INTRODUCCIO

Definicions
|

Model residencial per a persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat alineat amb la Convencié

La paralisi cerebral

La paralisi cerebral engloba un grup de trastorns del desenvolupament, de la postura i del
moviment, que causen limitacié de I'activitat i/o restriccid en la participacié i que s'atribueixen a
alteracions no progressives del desenvolupament del cervell fetal i infantil. Amb freqiéncia, les
alteracions motores de la paralisi cerebral s'acompanyen de trastorns sensorials, cognitius, de la
comunicacid, perceptius, conductuals i epiléptics i que pot comportar a problemes
musculoesquelétics i comportar deformitats ortopediques?

Es pot acompanyar també d’una salut fragil, derivada d’altres alteracions com la disfagia,
orofaringia, problemes respiratoris, nutricionals, etc. que comporten que la persona amb paralisi
cerebral tingui grans necessitats de suport per totes les activitats diaries, de cures mediques
intenses al llarg de tota la seva vida, ateses les seves dificultats de salut i funcionals severes.
Quan aix0 passa, la persona amb paralisi cerebral es troba en una situacié de pluridiscapacitat.

! La pluridiscapacitat

Definim la pluridiscapacitat com una discapacitat greu d’expressié multiple. Es a dir, es tracta
d’un estat complex de la persona en qué concorren de forma interrelacionada dues o més
discapacitats (principalment la fisica i la intel-lectual), que sol sumar trastorns sensorials, de
conducta, de comunicacid, entre d’altres, i una salut fragil per la simultaneitat amb altres

trastorns i/o patologies.

Cal dir que aquesta definicid no és clara i no tothom utilitza exactament la mateixa definicié. Per
aquesta rao, les dades sobre el nombre de persones amb pluridiscapacitat sén poc clares i sovint
no reflecteixen la realitat que han d’abordar moltes entitats del territori. Des de la FEPCCAT,
reivindiquem que caldria treballar conjuntament amb la comunitat cientifica per establir una
definiciod clara i concreta de la pluridiscapacitat i, posteriorment, recollir dades que reflecteixin la
realitat del col-lectiu.

*Rosenbaum P, Paneth N, Leviton A, et al. ‘A report: the definition and classification of cerebral palsy April 2006’ Dev
Med Child Neurol Suppl 109 2007:8-14

r.
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2. UN MODEL RESIDENCIAL ALINEAT AMB LA CONVENCIO SOBRE ELS DRETS DE

LES PERSONES AMB DISCAPACITAT

Principals caracteristiques
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Trastorns neurologics: Trastorns motrius Trastorns sensorials Trastorns de
epilepsia o encefalopaties comunicacié
Q |
~
D ‘ \
Trastorns organics: malalties Trastorns Problemes de Deformitats
respiratories, digestives i neuropsiquiatrics salut mental ortopédiques

problemes osteoarticulars

2. Un model residencial alineat amb la Convencié sobre els drets de les persones amb
Discapacitat

2.1. Contextualitzacio

La Convencid sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat, aprovada per I’Assemblea de
Nacions Unides el 13 de desembre de 2006 i subscrita per I’estat espanyol el 30 de marg de 2007,
i en particular 'article 19, estableix que viure de forma independent i ser inclos en la comunitat
és un dret de les persones amb discapacitat.

En consequliéncia, I'Estratégia Europea sobre els Drets de les Persones amb discapacitat 2021-
2030 i el Il Pla Estratégic de Serveis Socials de Catalunya 2021-2024 sén documents que
estableixen directrius per avancar en el foment de la vida independent i Ia
desinstitucionalitzacid. Igualment, en la taula tecnica sectorial de persones amb discapacitat per
revisar la Cartera de Serveis Socials de Catalunya, s’ha identificat la promocié de la vida
independent com un dels principals reptes que ha d’afrontar el Sistema Catala de Serveis Socials
en I'ambit de la discapacitat.

La FEPCCAT i les seves entitats fa molts anys que treballen en aquest model de promocié de vida
independent. En I'ambit federatiu, destaquem la participacié de la FEPCCAT al “Proyecto Rumbo,
hacia un nuevo modelo de autonomia personal conectada e inclusiva”, una iniciativa compartida
de diverses federacions que ha impulsat el disseny de models innovadors de suport a la vida
independent de persones amb discapacitat, especialment aquelles amb majors necessitats de
suport.

r.
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Malgrat el compromis de la FEPCCAT i les seves entitats en la promocié de la vida independent,
aquest procés és complex i presenta importants reptes, sobretot en un context en que la
poblacié usuaria dels serveis de les entitats membres de la FEPCCAT presenta una creixent

complexitat. Aquest augment de les necessitats es deu, principalment, a dos factors:

i) la millora en les taxes de supervivéncia dels infants amb problemes de salut greus, gracies
als avencos en el camp de la salut i la tecnologia, fet que comporta que molts infants de gran

complexitat sanitaria que abans no arribaven a la vida adulta ara si que ho facin.

ii) I'envelliment de la poblacié amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat, que igual que la resta
de poblacié, a mesura que envelleixen cada cop presenten més complexitat, pero amb el fet
diferencial que aquesta poblacid ja presentava una complexitat més elevada d’entrada i que

sovint I’envelliment es produeix de forma prematura.

Atenent a aquesta creixent complexitat, el repte de la promocié de la vida independent en
comunitat per les persones amb grans necessitats de suport no pot consistir simplement en el
tancament de les institucions, sind en la transformacio dels models d’atencidé per garantir que la
base del model sén les preferencies i les necessitats de les persones. Per aix0, és imprescindible

la cooperacié entre entitats prestadores de serveis, administracions i la comunitat en conjunt.

En aquest document, es pretenen definir els reptes associats amb el desenvolupament d'un
model residencial per a persones amb grans necessitats de suport, alineat amb la Convencié
sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat. En I'apartat 2, s'expliquen els principis i les
caracteristiques essencials que hauria de tenir aguest model residencial. A I'apartat 3, es detallen
els reptes i les propostes per assolir el model desitjat. Les propostes s’estructuren en tres nivells
diferents: administracid, entitats prestadores de serveis i comunitat. Finalment, el document

conclou amb un quadre-resum que sintetitza les propostes i els reptes identificats.

2.2. Els serveis residencials establerts per la Cartera vigent

La Cartera de Serveis Socials recull els diferents serveis i les diferents modalitats de suport que
estableix el Decret 318/2006, de 25 de juliol dels serveis d'acolliment residencial per a persones

amb discapacitat®. Aquests son els segiients:

« Servei de Llar amb suport. Les llars amb suport sén habitatges on viuen tres o quatre

persones amb un suport extern eventual. Generalment, son pisos integrats en una comunitat

4
Consorci de Serveis Socials de Barcelona (2022) Guia de serveis d’acolliment residencial. Any 2022.

r.
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de propietaris que acullen persones que gaudeixen d'un bon nivell d'autonomia i que
necessiten suport extern en el procés d'inclusié social. Tenen per objecte facilitar un entorn
substitutiu a la llar adequat i adaptat a les necessitats d'assisténcia de la persona que

permeti potenciar I'autonomia personal i social, afavorint la integracié a la vida comunitaria.

« Servei de llar residéncia. Son serveis d’acolliment residencial per a persones persones
adultes amb un grau de discapacitat igual o superior al 33%, de caracter permanent, i que
tenen una funcio substitutoria de la llar familiar. En el cas de persones amb una discapacitat
intel-lectual, aquest servei residencial es complementa amb I'assistencia de la persona
usuaria a serveis d’atencié dilirna (Serveis de Terapia Ocupacional o Serveis Ocupacionals
d’Insercio) o al centre de treball.

. Servei d'acolliment residencial. Serveis de caracter temporal o permanent que tenen una
funcid substitutoria de la llar, adequats per acollir a persones amb discapacitat intel-lectual o
fisica, amb dependencia severa ininterrompuda durant les vint-i-quatre hores del dia, per
tant, les persones usuaries no tenen la necessitat d'utilitzar un servei d'atencio ditirn com els

centres de dia d'atencid especialitzada o els centres ocupacionals.

2.3. Principis orientatius d’un nou model residencial

1 Atencid centrada en la persona. Aquest enfocament adopta conscientment les perspectives
de les persones, families i comunitats com a base del model d’atencid, considerant les
persones usuaries tant com a participants actives com abeneficiaries dels sistemes d’atencid.
Per tant, els sistemes han de partir de les necessitats i preferencies de les persones de
manera humana i holistica. Requereix que les persones tinguin I'educacio i el suport que
necessiten per prendre decisions i participar en la seva propia cura. S'organitza al voltant de
les necessitats i expectatives en lloc dels diagnc‘)sticss.

5> Promoci6 de I'autonomia personal i enfortiment de la capacitat inclusiva de la comunitat.
Implica fomentar la independéncia i la participacié comunitaria, creant un entorn on totes les
persones puguin contribuir i sentir-se part de la comunitat.

3 Atenci6 integrada. Basant-se en elsprincipis de I'atencié centrada en la persona, cal que els
serveis s’ajustin a les persones i no a la inversa. Per aix0, és necessari un treball
interdepartamental, interinstitucional i amb les entitats prestadores de serveis per a garantir
aquest objectiu, atenent de manera integrada a les necessitats socials, sanitaries, educatives,

emocionals i comunicatives de la persona i la seva familia.

*World Health Organization. (2015). WHO global strategy on people-centred and integrated health services: interim
report (No. WHO/HIS/SDS/2015.6). World Health Organization. r [
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4  Diversitat de recursos per tal d'adequar-se als desitjos i necessitats individuals. Entenem
que no existeix un recurs millor que un altre, sind que I'emfasi ha de recaure en assegurar
gue el recurs s'ajusti de la millor manera possible a les preferéncies i necessitats de cada
persona. Algunes persones es poden decantar per viure amb més companyes i/o companys
en una residencia, mentre que altres prefereixen la convivencia amb parella en un pis. A
més, les necessitats de salut d'algunes persones poden requerir una residéncia, mentre que
altres poden trobar més adequada una llar-residéncia.

5 Enfocament preventiu. Malgrat que en aquest document ens focalitzem en els reptes del
model residencial, partim de la premissa que aquests serveis residencials s’han de
complementar amb altres recursos que parteixin d’una visié preventiva per evitar la
institucionalitzacid no desitjada. En el marc d’aquest document, destaquem el servei de
respir familiar, que hauria de permetre utilitzar la residéncia durant els caps de setmana com
a serveis de respir per a no-residents.

6 Perspectiva familiar. Els serveis també han de respondre a les necessitats de les families de
conciliacio, normalitzacié de les seves vides i descans de la carrega que suposa I’atencié al
familiar amb discapacitat greu i complexa, en termes de salut mental i de qualitat de vida.

Equitat i flexibilitat territorial. El nou model residencial ha d’arribar a tot el territori i ser
prou flexible per adaptar-se a les diferents realitats territorials.

Reconeixement dels/les professionals. Millorar les condicions laborals dels professionals
dels serveis socials concertats, cercant |'objectiu d'equiparar-los amb els professionals dels
serveis socials de gestid directa i dels serveis I'ambit de la salut i educacié.

9 Enfocament preventiu. Malgrat que en aquest document ens focalitzem en els reptes del
model residencial, partim de la premissa que aquests serveis residencials s’han de
complementar amb altres recursos que parteixin d’una visié preventiva per evitar la
institucionalitzacié no desitjada. En el marc d’aquest document, destaquem el servei de
respir familiar, que hauria de permetre utilitzar la residéncia durant els caps de setmana com
a serveis de respir per a no-residents.

10 Perspectiva familiar. Els serveis també han de respondre a les necessitats de les families de
conciliacio, normalitzacié de les seves vides i descans de la carrega que suposa |'atencio al

familiar amb discapacitat greu i complexa, en termes de salut mental i de qualitat de vida.

11 Equitat i flexibilitat territorial. El nou model residencial ha d’arribar a tot el territori i ser
prou flexible per adaptar-se a les diferents realitats territorials.

r.
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1, Reconeixement dels/les professionals. Millorar les condicions laborals dels professionals
dels serveis socials concertats, cercant I'objectiu d'equiparar-los amb els professionals dels

serveis socials de gestié directa i dels serveis I'ambit de la salut i educacid.

2.4. Caracteristiques del model residencial proposat per la FEPCCAT

Basat en els principis establerts anteriorment, les caracteristiques basiques del model residencial

qgue la FEPCCAT imagina per les persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat séon les

seglients:

fLa persona resident ha de viure a “casa”. La persona ha de poder viure en una residencia,
llar-residéncia o pis amb suport, en unitats de conviveéncia petites, amb espais d’intimitat i la
capacitat de decidir, fins d’'un marge raonable, amb quines persones vol compartir aquests

espais.

«Pla individual d’atencié. Aquests plans han de ser realment personalitzats, considerant les
necessitats i preferéncies de la persona. Al mateix temps, ha de servir com a document
fonamental des del qual tot I'equip multidisciplinari determini la seva intervencié. En un
context d’envelliment del col-lectiu i de creixement de la complexitat, és cabdal la revisio i

actualitzacié continua d’aquest pla.

“Participacié activa de la persona resident. Fomentar la participacio del resident en la presa
de decisions sobre el seu propi pla de suport i en la vida quotidiana de la residencia, afavorint

la seva autonomia i autodeterminacio.

fReconeixement de les persones professionals. Cal que les persones professionals estiguin
ben retribuits, perqué tinguin unes condicions similars als professionals del sistema sanitari i
educatiu que ocupen les mateixes posicions. Alhora, cal proporcionar formacié continua i
oportunitats de desenvolupament professional al personal de la residéncia per garantir que
estiguin ben preparats per proporcionar una atencié de qualitat i adaptar-se a les necessitats

canviant dels residents.

JEspeciaIistes personalitzats per fomentar I'autonomia personal. Els especialistes han de ser
els adequats per fomentar I'autonomia de cada persona, per aix0, cal superar el sistema de
ratios i perfils professionals associats a diagnostics de I'actual Cartera avancant cap a un

model a on cada persona pugui tenir els especialistes més adequats per la seva situacio.

r.
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3. Reptes i propostes

Les caracteristiques del model residencial que hem descrit a I'anterior apartat presenta reptes a

tres nivells:

aAdministraciéz cal que desplegui un marc normatiu adequat i proporcionar el financament

necessari per implementar el model.

0 Entitats prestadores de serveis: han d'adaptar la seva organitzacié al nou model per

assegurar-ne |'eficacia.

e Comunitat: ha de generar oportunitats de participacié per a les persones amb grans
necessitats de suport.

En aquest apartat, es descriuen els principals reptes associats a |'adaptacié del nou model

residencial i es proposen mesures per abordar-los en els tres nivells esmenats.

La transformacié dels serveis per alinear-los amb la Convencié sobre els Drets de les Persones
amb Discapacitat no és una novetat per a les entitats del Tercer Sector Social, que sempre han
estat a I'avantguarda en la defensa dels drets d'aquest col-lectiu i han reclamat 'acompanyament
de I'administracié. Els reptes identificats en aquest context provenen de les mateixes entitats i
han de constituir un coneixement compartit amb I'administracié, que també serveixi de guia per

comprendre com el sector esta abordant aquesta gliestié.
( @ ) REPTE1- Reconeixement de I'especificitat de la paralisi cerebral i la pluridiscapacitat

Les entitats de la FEPCCAT, especialitzades en |'atencié de persones amb paralisi cerebral i
pluridiscapacitat, sovint es troben amb la manca de comprensié de les caracteristiques del
col-lectiu per part del conjunt de la societat i de 'administracié en particular.

En el cas de l'administracié, aquesta manca de reconeixement especific comporta que la
catalogacio de la cartera de serveis socials no s'ajusta a la realitat d'aquestes persones, i per tant
no reben l'atencid i serveis que requereixen. Actualment, a la cartera estan reconeguts serveis
per a persones amb discapacitat intel-lectual, discapacitat fisica o discapacitat sensorial. Perod no
esta reconeguda la categoria de paralisi cerebral o pluridiscapacitat, que sovint a causa de les
alteracions de salut combinen diferents tipus de trastorns (alimentacid/disfagia, comunicacio,

posicionament, salut mental, etc.).

r.
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Aquesta rigidesa es manifesta en la manca de perfils professionals indispensables per a I'atencio

Model residencial per a persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat alineat amb la Convencié

de persones amb paralisi cerebral o pluridiscapacitat, com ara els terapeutes ocupacionals o
logopedes. Aix0 vulnera directament els seus drets, i suposa un escenari de grans mancances per
les entitats que donen servei a aquestes persones. Per l'esmentat, el principal repte de
I'administracié vers el col-lectiu de persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat és el seu
reconeixement especific per, en base aquest, poder desplegar tots els suports i professionals
necessaris per garantir els drets d'aquestes persones en tota la seva etapa vital, per tant, dotar
de continuitat als serveis que tenen les persones.

A més, les entitats també consideren necessari que existeix el repte de qué la societat en el
conjunt conegui millor les caracteristiques de la paralisi cerebral i la pluridiscapacitat, amb
I'objectiu de reduir el paternalisme i infantilisme amb el qual es tracta aquest col-lectiu i avancar
en el reconeixement del sector.

E/ Les mesures que es proposen a I’administracié son:

—> Incorporar la paralisi cerebral i la pluridiscapacitat com a discapacitats especifiques en la
Cartera de Serveis Socials, superant la dicotomia entre la discapacitat fisica i intel-lectual.

—> Considerar les necessitats especifiques de salut i neurorehabilitacié de les persones amb
paralisi cerebral i pluridiscapacitat, especialment en ambits clau com I'alimentacié/disfagia, la
salut, comunicacio, epilépsia o el posicionament.

—> Reconeixer els perfils professionals clau com la logopédia, coordinacid, terapia ocupacional,
administracié i ampliacié d’hores de fisioterapia, psicologia i psiquiatria per les persones amb
paralisi cerebral i pluridiscapacitat.
—> Consolidar una Cartera caracteritzada per la flexibilitat que permeti I'adapta-cié a les
necessitats de la persona en cada etapa del cicle vital, possibilitant la contractacié de diferents
perfils professionals en funcié de la necessitat de cada persona.

Les mesures que es proposen a la comunitat en relacié amb aquest repte sén:

Organitzar i promoure activitats de sensibilitzacié comunitariament.

Organitzar campanyes de conscienciacio a través de mitjans de comunicacid i xarxes socials
per arribar a un public més ampli i fomentar una cultura de respecte i inclusio.

Destacar i promoure la visibilitat dels referents d'aquest col-lectiu a través de mitjans de
comunicacio i xarxes socials.

o
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Establir col-laboracions amb escoles ordinaries per a la integracié i coneixement del
col-lectiu, mitjancant activitats educatives i informatives.

Model residencial per a persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat alineat amb la Convencié

r@ REPTE 2 - Garantia del dret de les persones a prendre les seves propies
&J decisions i personalitzacio de suports

D’acord amb I'article 19 de la Convencid, la decisié o necessitat d’'una persona d’ingressar a un
servei residencial en cap cas ha de comportar que les persones “es vegin obligades a viure
conformement a un sistema de vida especific”. Per aix0, cal que les entitats dissenyin als serveis a
partir de la garantia dels drets de les persones a prendre les seves propies decisions.

Ara bé, aix0 és molt dificil amb les ratios actuals, ja que donada la complexitat sanitaria,
assistencial i social del col-lectiu caldrien molts més recursos per garantir que les persones puguin
prendre les seves decisions. Igualment, la rigidesa de la cartera amb relacié a la possibilitat
d’utilitzar diferents serveis i als perfils professionals és un obstacle addicional al compliment de la
Convencié.

A mitja termini, caldria avaluar la possibilitat d’'implementar un sistema de pressupostos
personals que permeti a les persones amb discapacitat i necessitats de cura de llarga durada
decidir com distribuir aquest pressupost, en lloc de ser adregades a un servei concret. En aquest
nou model, les entitats també haurien de tenir un rol d’assessorament per ajudar la persona a
decidir quins suports s’ajusten més a les seves necessitats i desitjosﬁ.

Per altra banda, les entitats també remarquen que hi ha decisions de les persones residents
referents a la salut, I'alimentacio o la relacié amb les families que poden provocar dilemes étics
als equips professionals. Cal que les entitats prevegin mecanismes per poder resoldre aquestes
situacions d’acord amb la Convencid i la resta d’ordenament juridic vigent, generant el benestar
més gran possible a totes les parts implicades (families, professionals, companys residents, etc.).

E/ Les mesures que es proposen a I’administracié sén:

—> Reduir les ratios per garantir una atencié més personalitzada a les persones amb grans
necessitats de suport.

—> Flexibilitzar la contractacié dels diferents perfils professionals en funcié de les
caracteristiques de cada persona.

Fundacio iSocial (2021). Pressupostos Personals, un nou model que facilita I'autonomia i capacitat de decisic de les
persones amb discapacitat. https://isocial.cat/pressupostos-personals-un-nou-model-que-facilita-lautonomia-i-
capacitat-de-decisio-de-les-persones-amb-discapacitat/
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—> Possibilitar la combinacié de les activitats propies del servei d’acolliment residencial amb
altres recursos de I'ambit de serveis socials i/o comunitaris.

Model residencial per a persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat alineat amb la Convencié

=2 Revisar les funcions propies de residéncies i el seu encaix amb les llars-residéncies, perqué
les caracteristiques dels dos serveis (residéncies i llars-residéncies) sigui la més adequada per
atendre a la persona i garantir la seva participacié comunitaria dins de les possibilitats.

—> Avancar en la transformacié del sistema actual de finangament dels serveis i recursos
adrecats a les persones amb discapacitat, apostant per I'assignacié de pressupostos personals,
gue permeti a les persones decidir com volen distribuir els recursos assignats en diferents
suports. Les entitats han d’oferir suport i orientacié per ajudar a identificar quins suports i serveis
s’ajusten millor a les necessitats i desitjos de cada persona.

—> Garantir el dret a viure de manera independent i a ser incldos en la comunitat, promovent
nous models residencials més similars a un habitatge, és a dir, de dimensions més reduides i que
permetin la individualitat de les persones.

—> Reduir les llistes d’espera per consolidar els drets socials com a drets universals
—> Ampliar 'oferta d’habitatges adaptats

—> Plantejar nous models d’edificis amb serveis a on puguin conviure diferents col-lectius, per
exemple, pares o mares en procés d’envelliment (pisos per gent gran) i fills o filles amb paralisi
cerebral i/o pluridiscapacitat.

= . -
. Les mesures que es proposen a les entitats son:

—> Fomentar la participacié de les persones residents per I'organitzacio, disseny dels espais,
habitacions, eleccié de company d'habitacid (quan sigui necessari), normes de convivéncia,
menu, etc.

- Establir mecanismes per assegurar que tot I'equip professional conegui el pla individual de
cada persona resident.

==> Incorporar una valoracid inicial de les aficions i preferéncies de la persona resident.

—> Dissenyar activitats en grups petits a on les persones residents puguin triar quines activitats
fan i amb qui les fan.

- Crear espais de decisio estables en el temps perque les persones residents puguin prendre
decisions i transmetre incidéncies (assemblees, consell de participacio, etc.)

r.
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—> Garantir que les persones residents puguin entrar i sortir amb total llibertat del centre.

Model residencial per a persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat alineat amb la Convencié

— Comptar amb protocols i comites éetics per resoldre dilemes relacionats amb la salut,
alimentacio, intimitat i sexualitat de les persones.

—> Disposar de protocols de prevencié de violéncies.
—> Disposar i promoure el compliment de Bones Practiques en 'atencid i suport als residents.

r@ REPTE 3 - La residéncia, un espai obert a la comunitat. Respirs familiars i
&‘2 compatibilitat amb altres prestacions.

En la mateixa definicié del servei, els serveis d’acolliment residencial estan pensats com espais a
on la persona ha de passar practicament les 24 hores, els set dies de la setmana. A conseqliéncia
d’aquesta definicié, la persona usuaria d’aquest servei no el pot compatibilitzar amb altres
serveis comunitaris. A més a més, l'ingrés residencial també suposa una pérdua de drets
relacionats amb I'habitatge familiar: dret a una placa d’aparcament, ajuts per fer reformes, etc.
Avancar cap a la desinstitucionalitzacio significa revertir aquesta situacié, fent compatible I'ingrés
residencial amb altres serveis i suport d’ambit comunitari i familiar.

Les residéncies també haurien de poder oferir places de respir familiar per a persones no-
residents durant les tardes, els caps de setmana i I'estiu. Aixd permetria a les families descansar,
facilitant que les persones que ho desitgin puguin continuar vivint en I'ambit familiar i
puntualment vagin a la residéncia. A més, les persones amb discapacitat i les seves families
podrien coneixer les prestacions de la residéncia, familiaritzar-s’hi de manera progressiva i
valorar si és un espai adequat per a elles abans de decidir si sol-liciten un ingrés. També evitaria
un ingrés traumatic a la residencia en situacions d’urgencia i afavoriria I'intercanvi entre residents
i no-residents, amb activitats diverses que enriqueixen el seu dia a dia.

Cal, per tant, que l'administracié posi els recursos adients i faci les reformes normatives
corresponents per garantir aquesta transformacié dels serveis residencials com espais oberts a la
vida comunitaria. Les entitats també han de dissenyar totes les seves activitats d’acord amb
aquest paradigma i, finalment, que el conjunt de la societat se sensibilitzi al voltant de la vida
independent.

E/’ Les mesures que es proposen a I’administracié sén:

—> Desenvolupar la figura d'Assistencia Personal compatible amb altres serveis.
—> Permetre la compatibilitzacié entre un servei residencial i altres suports o ajuts de I’ambit
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comunitari i familiar: dret a una placa d’aparcament o accés als ajuts per fer reformes a

Model residencial per a persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat alineat amb la Convencié

I’habitatge familiar.

—> Crear un model de serveis de respir familiar a residéncies per a persones amb paralisi
cerebral i pluridiscapacitat, que permeti oferir places de respir familiar durant les tardes, caps de
setmana i periodes vacacionals.

—> Establir protocols flexibles per facilitar I’accés temporal a les residéncies.

—> Reconeixer figures professionals encarregades de la recerca d’oportunitats de participacio
en la comunitat (per exemple, connector comunitari).

—3 Promoure i facilitar personal i recursos per dur a terme activitats fora de I'entitat i el foment
de la vida comunitaria.

D
\‘%\ Les mesures que es proposen a les entitats sén:
\
—> Fer accions que facilitin I'intercanvi entre la comunitat i les persones residents, sigui, a la
comunitat o a la residéncia: jornades de portes obertes, intercanvis amb altres institucions del

barri (escoles, esplais o associacions de veins), festes i actes de participacié familiar.

—> Apostar per figures professionals que tinguin, entre les seves tasques,
la recerca d'oportunitats de participacié en la comunitat.

Les mesures que es proposen a la comunitat son:

Desenvolupar projectes i campanyes publiques per mostrar a la societat
la tasca d'institucions i entitats dedicades a persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat. La

inclusié a la societat passa intrinsecament pel coneixement i reconeixement del col-lectiu.

Fomentar la difusié i adopcio de bones practiques com ara Apropa Cultura, que promou la

creacié d'un cataleg d'ofertes culturals inclusives per a tota la comunitat.

Organitzar tallers i cursos de formacio per a personal de les institucions culturals i de lleure
sobre com millorar la seva oferta perque sigui més inclusiva i acollidora per a persones amb grans
necessitats de suport.
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(.@ REPTE 4 - Reconeixement i capacitacio de les professionals d'atencio
@‘} directa i indirecta

La garantia de drets de les persones amb paralisi cerebral i/o pluridiscapacitat no passa només
pel reconeixement especific de les caracteristiques del col-lectiu sind que també cal reconeixer el
valor dels professionals que treballen diariament a les entitats. L'equiparacié salarial amb els
professionals dels serveis publics de gestié directa i/o de I'ambit sanitari i educatiu que
desenvolupen les mateixes activitats professionals suposaria el reconeixement a la valua

d'aquests professionals i facilitaria la retencié de talent.

A banda dels professionals que fan atencié directa a les persones, la Cartera ha de
contemplar també els perfils professionals d'atencié indirecta que sén igualment imprescindibles

pel bon funcionament del servei.

Per altra banda, des de les entitats s’identifica que els professionals, durant la seva jornada
laboral, experimenten una carrega fisica i emocional significativa a conseqiiéncia de la seva tasca.
L'envelliment de la plantilla és un problema que s'ha agreujat per I'alta carrega de treball en les
entitats, exacerbada per les actuals ratios. Es necessari abordar aquesta problematica valorant
I'edat i I'estat de salut dels professionals, i proporcionant els mecanismes pertinents per garantir
el bon funcionament i la rendibilitat de la plantilla.

Les entitats també han de contribuir en aquest reconeixement dels professionals i
comprometent-se a dissenyar carreres professionals dins de I'entitat i proporcionar formacio

continuada alineada amb els principis d’atencié centrada en la persona.

En relacid amb els reptes del conjunt de la societat, des de les entitats es reclama proporcionar
formacid més especifica sobre la paralisi cerebral i la pluridiscapacitat, especialment en els

programes universitaris i de formacio professional.
E/ Les mesures que es proposen a I'administracié son:

—> Equiparar les condicions laborals dels professionals amb els seus homonims de la funcio
publica. Suposaria donar el valor i reconeixement que tenen els professionals alhora que
facilitaria la seva inclusié i continuitat en el sector, perqué no es veurien penalitzats ni en sou ni

en condicions laborals.

—> Impulsar la integracié social i sanitaria per garantir la cobertura de les necessitats sanitaries
amb especialistes de la xarxa de salut i la integracié dels sistemes d’informacid: cal integrar les
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residencies de persones amb discapacitat amb els equips d’atencié primaria (EAP) de referéncia,

Model residencial per a persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat alineat amb la Convencié

com s’ha fet amb gent gran durant el 2024.

—> Reconeixer una figura medica a la mateixa residéncia que pugui connectar els EAPs i els
professionals de la residéncia.

—> Reduir les ratios de professionals: permetra que les entitats tinguin més professionals
i puguin dedicar més recursos a cada persona usuaria. Les ratios s'han d'establir amb relacié al

perfil de persona usuaria del servei.

—> Promoure flexibilitat en la cartera de serveis especialment en referencia als perfils
professionals, perque es pugui produir perfils rotants d'acord amb les necessitats i ratios de cada

persona.

—> Contemplar i garantir els professionals d'atencié indirecta, imprescindibles en el dia a dia de
I'entitat.

—> Reconeixer despeses de manteniment i reparacio de I'estructura.
s Plantejar pre-jubilacions o reduccions de jornada als professionals, especialment els
d'atencid directa, pel desgast que suposa la seva tasca professional, especialment en termes de
salut fisica i emocional.
‘ D
\%\ Les mesures que es proposen a les entitats son:
Il

—> Si és possible, per les dimensions de les entitats, dissenyar carreres professionals que
permetin al professional progressar dins I’entitat.

—> Dissenyar i implementar plans de formacié continuada als professionals alienada amb els
principis d'atencié centrada en la persona de base comunitaria.

- Garantir la participacié dels professionals en el disseny dels plans de formacié
Les mesures que es proposen al conjunt de la comunitat son:

Incloure continguts especifics sobre paralisi cerebral i pluridiscapacitat en els plans d'estudis

universitaris relacionats amb I'atencio directa.
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Establir programes de practiques professionals en institucions que treballen

Model residencial per a persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat alineat amb la Convencié

amb persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat, per proporcionar una experiéncia practica
complementaria a la formacié teorica.

Crear cursos especialitzats i certificats que habilitin els professionals per a treballar amb
persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat.

(.QSREPTE 5 - L'envelliment de les persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat i de
o

les seves families

L’envelliment de cada persona, també les que no tenen cap discapacitat, és diferent. Les seves
necessitats i preferencies dependran de multiples factors: el seu entorn social i economic, el seu
estat de salut, la seva vida professional, etc. El mateix passa amb les persones amb paralisi
cerebral i pluridiscapacitat, si bé sovint trobem unes caracteristiques similars degut també a les
seves trajectories vitals semblants. Algunes de les caracteristiques comunes sén com
I’envelliment prematur a causa de la seva comorbiditat, I'increment del dolor o la voluntat de
mantenir moltes de les seves activitats d’oci habitual perque el fet de no haver tingut una
trajectoria laboral ordinaria fa que I’envelliment no es percebi com un canvi tan radical a la seva

vida.

L'envelliment prematur, sumat a I'augment de I'esperanca de vida, comporta nous reptes que
fins fa ben poc no s'havien fet front, ja que no es presentaven. A les patologies que té la persona
s'hi sumen les propies de I'edat. Per tant, ens trobem en un escenari d'augment de la complexitat
i en que, per garantir la qualitat de vida de la persona, cal destinar-hi més recursos. Les entitats,
doncs, cal que programin les activitats d’acord a la situacid de la persona, respectant els canvis de
ritmes gracies a I’envelliment.

Finalment, s’identifica un altre repte relacionat amb I’'envelliment de les families que ja no poden
tenir la mateixa implicacié en la vida en el si de la residencia ni en 'acompanyament del familiar.
L'envelliment de la familia, especialment de mares i pares, porta a un nou context: els fills i filles
amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat que viuen més que els seus pares. Aix0, presenta un cert
temor a aquests, que veuen el futur dels seus fills i filles amb gran incertesa. També comporta
una major responsabilitat de cures a germans/es, fills/es, nebots/des... Aquest és I'Ultim dels
escenaris, perd0 abans, es presenten altres situacions a les quals cal fer front, com la
institucionalitzacid tant dels pares com dels fills. Cal buscar nous mecanismes i espais que
permetin garantir els vincles familiars entre pares i fills, proveint dels serveis necessaris a totes
les parts.
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E/ Les mesures que es proposen a I'administracié son:

Model residencial per a persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat alineat amb la Convencié

—> Garantir els serveis i activitats al llarg de tot el cicle vital: crear nous serveis d’envelliment
actiu per a persones amb discapacitat.

—> Proporcionar mecanismes i recursos a les entitats per al canvi progressiu de centre de dia i
llar- residéncia a la residéencia. Les diferents opcions es concreten en el seglent repte relatiu al
rol de la llar-residéncia.

—> Incloure de la mirada familiar: a mitja termini, dirigir les politiques publiques i els serveis de
cartera per a garantir els serveis a tot el nucli familiar, pares i mares envellits i fills i filles amb

discapacitat i en etapa d'envelliment.

—> Millorar I'acompanyament a residéncies que tenen usuaris amb paralisi cerebral i/o
pluridiscapacitat en processos oncologics.

=" ) ,
\ , Les mesures que es proposen a les entitats son:

- Programar activitats adaptades d’acord amb la situacio i decisions de cada persona,
respectant els canvis en els ritmes gracies a I'envelliment, i considerant que les preferéncies
d'una persona amb paralisi cerebral poden ser diferents de les de les persones sense discapacitat

envellida.
—> Proveir de formacié als professionals en I'ambit de I’envelliment

—> Disposar de plans d'actuacié i d'adaptacio de I'organitzacié de I'equip professional en cas
gue una persona resident tingui una malaltia de llarga durada

=2 Oferir nous programes per a |I'acompanyament de families en procés d'envelliment
Les mesures que es proposen a la comunitat sén:
Fomentar la generacié de coneixement sobre I'envelliment en el context de les persones

amb discapacitat, mitjangant la col-laboracié entre entitats especialitzades i la investigacio

universitaria.
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@,} REPTE 6 - El rol de les llars-residéncies per les persones amb grans necessitats de suport

Les llars-residencies son un recurs fonamental per promoure la vida independent de les
persones, ja que permeten compatibilitzar la seva vida a la residencia amb un servei d’atencid
dilirna o en un contracte laboral. Tanmateix, la rigidesa de I'actual Cartera de Serveis Socials
sovint comporta greus dificultats per a les entitats que gestionen aquest servei, dificultant I'ajust
de la seva activitat a les necessitats de la persona.

En aquest sentit, I'administracié no paga els dies que les persones han de quedar-se 24 hores,
sigui perquée és festiu o per motiu d’indisposicié que els impedeix assistir al servei ocupacional.
Cal tenir en compte que aquestes persones continuen necessitant una atencié molt
personalitzada, atesa la seva gran complexitat. A més, la Cartera no té en compte les situacions
d’envelliment, en les quals les persones poden no desitjar anar cada dia a un centre ocupacional
o CET. Es necessari preveure férmules més flexibles que permetin adaptar el ritme de vida de la

persona al seu grau d’envelliment.
E/ Les mesures que es proposen a I'administracié son:

—> Proveir férmules per garantir que les entitats que gestionen llars-residéncies poden cobrar
el mateix modul que les residéncies els dies que ofereixen atencid 24 hores.

—> Adaptar el disseny de la cartera per facilitar el canvi progressiu de centre de dia i llar -
residéncia a la residéncia, i aix0 permet que no sigui obligatori anar cada dia de la setmana al
centre dilrn. La flexibilitzacié dels horaris i calendaris que els usuaris han d’anar el centre
ocupacional, amb la corresponent flexibilitzacié del modul economic per les llars-residéncia,

permetria que les persones poguessin adaptar el seu ritme de vida al seu estat d’envelliment.

—> Revisar I'encaix dels horaris entre serveis dilrns i serveis de llars-residéncies per garantir la
continuitat assistencial i que tota l'assisténcia queda coberta pels diferents concerts, sense
suposar cap carrega extra a families i/o entitats.

= . .
\ . Les mesures que es proposen a les entitats son:

—> Ajustar les contractacions per poder fer front a situacions sobrevingudes i permetre un
reforg les 24 hores al dia quan es requereixi.
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=

@J REPTE 7 - Optimitzacio d’entorns i noves tecnologies

Un altre dels reptes compartits per part de I'administracié i les entitats és I'optimitzacid dels
entorns i les noves tecnologies. L'infrafinancament del sector sovint fa que les entitats no
disposin dels recursos adequats per promoure la maxima autonomia de les persones. A més,
I’actual cartera de serveis contempla un Us molt residual de les noves tecnologies, la qual cosa
suposa una perdua d’oportunitats per fomentar I'autonomia de les persones i millorar I'eficiencia

de les entitats.

L'aplicacié de les tecnologies permetria generar nous parametres, alleugerir la carrega de treball,
dotar de més autonomia les persones, facilitar-ne la comunicacié i dissenyar millor les
intervencions, entre molts altres aspectes. Per tot aix0, s'hauria de garantir I'accés a les noves
tecnologies i altres aplicacions existents, alhora que fomentar-ne la difusié i I'Gs per generar
noves oportunitats i aprofitar-ne els avantatges.

E/ Les mesures que es proposen a |I'administracié son:

—> Fomentar l'accessibilitat, fisica i sensorial de totes les persones, garantint I'aplicacié de la
normativa desplegada en el Codi d'Accessibilitat.

—> Promoure i facilitar I'is de noves tecnologies a les residéncies: prevencié clinica, analisi de
dades i dotar de més autonomia a la persona.

—> Generar eines per dissenyar la intervencié a perfils de paralisi cerebral i pluridiscapacitat:
cronicitat complexa (PCC) i avangada (MACA).

—> Promocionar i financar el desenvolupament d'aplicatius i altres eines per millorar la qualitat
de vida de les persones, proveint-los d'autonomia i recursos que s'articulin des d'un enfocament

dels drets de la persona.

D
\‘% Les mesures gue es proposen a les entitats son:
iy

- Garantir la total accessibilitat: arquitectonica, comunicativa i cognitiva; de tots els espais de

la residencia

= Introduir suports tecnologics basats en la sensorialitat que permetin personalitzar I'atencié i

promoure I'autonomia (per exemple, controlar llums o aixecar el llit de manera autdbnoma)

r.
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—> Disposar d'eines que permetin guiar les actuacions amb relacié a la promocié de la vida

Model residencial per a persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat alineat amb la Convencié

independent; a partir d'indicadors socials, sanitaris i que també recullin les preferéncies de la

persona.
Les mesures que es proposen a la comunitat son:

Fomentar la col-laboracié amb empreses privades per a la implementacié de tecnologies
innovadores que millorin |'accessibilitat, com ara aplicacions mobils per a la navegacid interior en
llocs publics.

=

f@‘) REPTE 8 - El rol de les families en la promocio de la vida independent

El rol de les families és rellevant no només en |'etapa d’envelliment, sind al llarg de tot el cicle
vital: des de la transicié de I’escola a la vida adulta fins a 'aparicid de situacions inesperades en
I’ambit sanitari i/o social. Es essencial garantir 'acompanyament a les necessitats emocionals i

socials de les families.

Cal formar a les families en la filosofia de vida independent per ajudar-les a acompanyar la
persona durant I'etapa adulta, un moment en que la persona jove sovint busca desvincular-se
una mica de la familia i relacionar-se en un entorn entre iguals. Per aix0, és necessari oferir
orientacid i suport emocional sobre com gestionar el procés d'independéncia de la persona i com
afrontar el canvi de rol de la familia, que ha de continuar sent un suport fonamental, perdo amb

un paper diferent.

En aquest sentit, les entitats identifiguen dos riscos amb relacid al procés de foment de
I'autonomia de les persones amb grans necessitats de suport. D’'una banda, les families a vegades
se senten allunyades de les entitats i no participen en les activitats pensades per fomentar
I'apoderament comunitari de les persones residents. D’altra banda, quan hi participen, també
existeix el risc oposat: que siguin massa intervencionistes i limitin I'autonomia i/o la intimitat del
seu familiar resident. En aquest sentit, cal fomentar la participacié de les families a les entitats,
pero sempre dins del marc de la filosofia de vida independent i el respecte a la presa de decisions
de la persona amb discapacitat.

Finalment, en aquest acompanyament familiar cal tenir present la perspectiva de génere, ja que
sovint la desigualtat en les cures recau sobre les dones, que solen assumir una part
desproporcionada d'aquestes responsabilitats amb importants conseqliencies en termes de

conciliacid i salut fisica i mental.

r.
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E/ Les mesures que es proposen a I'administracioé:

Model residencial per a persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat alineat amb la Convencié

=—> Avancar en I'eliminacié del copagament dels serveis, entenent-los com a drets universals

gue no poden minvar la capacitat econdmica de les families.

—> Reconeéixer la figura de terapeuta familiar, amb capacitat d’acompanyar a totes les families
vinculades al servei; especialment les que estan fent la transicio de I'escola a la vida adulta, les

gue estan en situacié d’envelliment o altres situacions sobrevingudes.

—>  Garantir una perspectiva territorial que eviti que el fet de viure a un entorn residencial
provoqui un allunyament del nucli familiar.

—> Incloure la perspectiva de génere en tots els programes i activitats que es duen a terme als

serveis residencials.

\‘%\ Les mesures que es proposen a les entitats:
—> Habilitar espais de participacié formal de les families per transmetre propostes de millora,

suggeriments i incidéncies.
=2 Fer activitats de divulgacié entre families sobre vida independent

-3 Establir protocols de régims de families de visites que assegurin la presa de decisions de la
persona resident, la intimitat i el bon funcionament del centre. Cal assegurar la participacié de
residents i families en I'elaboracié d'aquests protocols.

—- Utilitzar les noves eines de comunicacié per facilitar una comunicacié fluida amb les
families, respectant el RGPD. Es podria plantejar una APP especifica que servis per compartir
informacions de manera unidireccional, pero també que la familia pogués fer arribar dubtes i/o

incidencies.

——> Generar espais a on entitats diferents puguin compartir quins recursos tecnologics utilitzen
per comunicar-se amb les families.

—> Organitzar activitats des del mateix entorn residencial perqué no sigui sempre la persona
resident que va a la casa de la "familia", sind que també sigui la familia que vagi a "casa" de la
persona resident.

r.
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=\REPTE 9 - Generalitzacio6 de I'is dels sistemes alternatius i augmentatius de comunicacio

@J (SAAC)

Model residencial per a persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat alineat amb la Convencié

Els sistemes augmentatius i alternatius de comunicacié (SAAC) sén formes d'expressié que
augmenten la comunicacié i ofereixen una alternativa de comunicacié davant les grans
necessitats de suport en aquest ambit. Per cada persona amb paralisi cerebral es configuren

diferents suports a la comunicacié segons les seves necessitats.

Per garantir els drets de les persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat resulta
imprescindible garantir la seva comunicacié. Per tot, cal normalitzar la utilitzacié dels sistemes
alternatius i augmentatius de comunicacid, conscienciar de la importancia d'aquests entre les
persones que no tenen comunicacio oral. En aquest sentit, el desplegament des del maig de 2024
de I'Ordre Ministerial 2019/6277 que permet prescriure lectors oculars i altres sistemes de
comunicacid és un primer pas. Tanmateix, el nombre d’equips prescrit és totalment insuficient
per cobrir tota la poblacié de Catalunya: 6 hospitals que poden prescriure 7 o 8 equips cada any.
Aixi doncs, fins que no s’amplii el nombre d’equips, resulta imprescindible mantenir els SAAC dins
del cataleg de productes del nou model PUA i garantir que les persones amb paralisi cerebral i
pluridiscapacitat hi poden accedir.

En la mesura el sistema de comunicacié no és suficient per si mateix perqué que la persona amb
paralisi cerebral i/o pluridiscapacitat pugui comunicar-se en totes les esferes de la seva vida, cal

gue es reconegui la figura de logopédia a la cartera de serveis i I'entitat introdueixi la

comunicacié com un element central del seu pla de formacio.

E/ Les mesures que es proposen a I'administracié son:

—> Incloure la figura professional de logopédia a la Cartera de Serveis

—> Aconseguir una major sensibilitzacié i visibilitzacié de I'Gs del SAAC.

—3 Mantenir els SAAC dins del cataleg de productes PUA dels anys cinents, establint els
requisits que siguin pertinents per garantir que les persones amb paralisi cerebral i

pluridiscapacitat hi poden accedir.

—> Ampliar la prescripcié de SAAC a través del Sistema de Salut, iniciat el maig del 2024, arran
del Desplegament de I’Ordre Ministerial 2019/6277
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D
\‘% Les mesures que es proposen a les entitats son:
i

Model residencial per a persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat alineat amb la Convencié

—> Establir la comunicacié com un eix transversal de la formacié dels professionals dels serveis

=

(e @ ) REPTE 10 - Garantia del servei de transport per a persones amb necessitats de suport
<
El transport esdevé un servei indispensable per garantir les activitats diaries de les persones amb
paralisi cerebral i pluridiscapacitat, i molt especialment aquelles amb grans necessitats de suport.
D'acord amb les necessitats d'aquestes persones, es necessita un transport adaptat regulat i de
qualitat i de professionals amb els coneixements necessaris per donar suport en els
desplacaments.

L'actual desplegament normatiu del transport comporta moltes dificultats al correcte
desenvolupament del servei de transport, a banda que no es presenta de forma homogenia ni
territorialment ni en relacié amb els serveis en qué assisteix cada persona. La flota, tant publica
com privada, resulta insuficient i inadequada a les necessitats de les persones, i aquestes,
juntament amb les families i entitats observen greus problematiques associades al servei de
transport adaptat, indispensable per la vida de moltes persones.

Revertir aquest escenari de precarietat i insuficiéncia de serveis passa directament per inversio
en recursos materials i humans, a fi de garantir els moviments de les persones amb necessitats
de suport.

E/ Les mesures que es proposen a I'administracié son:

—> Garantir un transport adaptat que permeti a les persones dur a terme les activitats diaries
en un entorn de benestar i seguretat.

—> Unificar criteris d'Us de transport adaptat a tot el territori catala per evitar les
diversificacions de les opcions de transport segons la zona on viu la persona.

—> Augmentar les places del transport public que sén accessibles per persones amb
discapacitat.

—) Establir formacions especifiques per a professionals que donin suport al servei de transport
adaptat.
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N o S\ REPTE 11 - Promocié d’espais d'intercanvi per facilitar la generacié de coneixement
Egre

Model residencial per a persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat alineat amb la Convencié

compartit

Tots aquests reptes sdn de gran envergadura i també ressalten la importancia que des de les
federacions siguem capacos de fomentar espais de coordinacié per generar coneixement
compartit.

Per aix0, com a Federacid, estem treballant en les segiients accions:

—> Disposar d'eines que permetin guiar les actuacions amb relacié a la promocié de la vida
independent; a partir d'indicadors socials, sanitaris i que també recullin les preferéncies de la
persona.

=—> Crear una base de formacions compartides.

—> Potenciar el Punt de Trobada de la FEPCCAT, perqué realment sigui una eina util per
afrontar tots aquests reptes.

Els reptes esmentats son en gran part conseqliencia de la manca de reformes i inversions al
sector de la discapacitat durant I'Ultima década, agreujats pel canvi poblacional recent que
presenta perfils més complexos. L'administracid ha de liderar els canvis necessaris per garantir
els drets del col-lectiu, comptant amb la complicitat de les persones amb paralisi cerebral i
pluridiscapacitat, les seves families, les entitats i la comunitat en general.
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1. Reconeixement de I'espeficitat de la paralisi cerebral i la pluridiscapacitat
E/« « Incorporar la paralisi cerebral i la pluridiscapacitat com a discapacitats especifiques en la Cartera de Serveis
: Socials, superant la dicotomia entre la discapacitat fisica i intel-lectual.

Model residencial per a persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat alineat amb la Convencié

Administracié

« Considerar les necessitats especifiques de salut i neurorehabilitacié de les persones amb paralisi cerebral i
pluridiscapacitat, especialment en ambits clau com I'alimentacid/disfagia, la salut, comunicacio, epilépsia o el
posicionament.

« Reconeixer els perfils professionals clau com la logopedia, coordinacid, terapiaocupacional, administracio i
ampliaci6 d’hores de fisioterapia, psicologia i psiquiatria per les persones amb paralisi cerebral i
pluridiscapacitat.

« Consolidar una Cartera caracteritzada per la flexibilitat que permeti I'adaptacié a les necessitats de la persona en

cada etapa del cicle vital, possibilitant la contractacio de diferents perfils professionals en funcié de la necessitat
de cada persona.

« Organitzar i promoure activitats de sensibilitzacié a nivell comunitari.

Comunitat . . L . . L . .
Organitzar campanyes de conscienciacié a través de mitjans de comunicacié i xarxes socials per arribar a un
public més ampli i fomentar una cultura de respecte i inclusid.

« Destacar i promoure la visibilitat dels referents d'aquest col-lectiu a través de mitjans de comunicacio i xarxes
socials.
« Establir col-laboracions amb escoles ordinaries per a la integracié i coneixement del col-lectiu, mitjancant
activitats educatives i informatives
1 g
s v
2. Garantia del dret de les persones a prendre les seves propies decisions i personalitzacié de
suports
E/ « Disminuir les ratios per garantir una atencié més personalitzada a les persones amb grans necessitats de suport.

Administracio .+ Flexibilitzar la contractacié dels diferents perfils professionals en funcié de les caracteristiques de cada persona.

« Possibilitar la combinacio les activitats propies del servei d'acolliment residencial amb altres recursos de I'ambit
de serveis socials i/o comunitaris.

« Revisar les funcions propies de residencies i el seu encaix amb les llars-residencies, perque les caracteristiques
dels dos serveis (residencies i llars-residéncies) sigui la més adequada per atendre a la persona i garantir la seva
participacié comunitaria dins de les possibilitats.

« Avancar en la transformacié del sistema actual de financament dels serveis i recursos adregats a les persones
amb discapacitat, apostant per I'assignacid de pressupostos personals, que permeti a les persones decidir com
volen distribuir els recursos assignats en diferents suports. Les entitats han d’oferir suport i orientacio per ajudar
a identificar quins suports i serveis s’ajusten millor a les necessitats i desitjos de cada persona.

« Garantir el dret a viure de manera independent i a ser incléos en la comunitat, promovent nous models
residencials més similars a un habitatge, és a dir, dimensions més reduides i que permetin individualitat de les
persones.

« Reduir les llistes d’espera per consolidar els drets socials com a drets universals.

« Ampliar I'oferta d'habitatges adaptats.
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« Plantejar nous models d’edificis amb serveis a on puguin conviure diferents col-lectius, per exemple, pares o
mares en procés d’envelliment (pisos per gent gran) i fills o filles amb paralisi cerebral i/o pluridiscapacitat.

Model residencial per a persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat alineat amb la Convencié

\‘% « Fomentar la participacid de les persones residents per I'organitzacid, disseny dels espais, habitacions, elecci6 de
Enitts company d'habitacié (quan sigui necessari), normes de convivencia, mend, etc.
« Establir mecanismes per assegurar que tot I'equip professional conegui el pla individual de cada persona
resident.
« Incorporar una valoracio inicial de les aficions i preferéncies de la persona resident.
« Dissenyar activitats en grups petits, on les persones residents puguin triar quines activitats fer i amb qui
compartir-les.
« Crear espais de decisio estables en el temps perque les persones residents puguin prendre decisions i transmetre
les incidencies (assemblees, consells de participacid,etc.)
« Garantir que les persones residents puguin entrar i sortir amb total llibertat del centre.
« Comptar amb protocols i comites étics per resoldre dilemes relacionats amb la salut, alimentacié, intimitat i
sexualitat de les persones.
« Disposar de protocols de prevencid de violéncies.
« Disposar i promoure el compliment de del Bones Practiques en I'atencid i suport als residents
L 9
| ] |
3. La residéncia, un espai obert a la comunitat. Respirs familiars i compatibilitat amb altres
prestacions
E/ « Desenvolupar la figura d'Assisténcia Personal compatible amb altres serveis.

Administracié
« Permetre la compatibilitzacio entre un servei residencial i altres suports o ajuts de I'ambit comunitari i familiar:

dret a un plaga d’aparcament o accés als ajuts per fer reformes a I’habitatge familiar.

« Crear un model de serveis de respir familiar a residéncies per a persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat,
que permeti oferir places de respir familiar durant les tardes, caps de setmana i periodes vacacionals.

« Establir protocols flexibles per facilitar I’laccés temporal a les residencies.

« Reconeixer figures professionals encarregades de la recerca d'oportunitats de participacié a la comunitat (per
exemple, connector comunitari).

« Promoure i facilitar personal i recursos per realitzar activitats fora de |'entitat i el foment de la vida comunitaria.

« Fer accions que facilitin I'intercanvi entre la comunitat i les persones residents, ja sigui, a la comunitat o a la
Entitats residencia: jornades de portes obertes, intercanvis amb altres institucions del barri (escoles, esplais o

associacions de veins), festes i actes de la participacié familiar.

« Apostar per figures professionals que tinguin, entre les seves tasques, la recerca d'oportunitats de participacio a
la comunitat.
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+ Realitzar projectes i campanyes publiques per mostrar a la societat la tasca d'institucions i entitats dedicades a
persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat. La inclusié a la societat passa intrinsecament pel coneixement
i reconeixement del col-lectiu.

Model residencial per a persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat alineat amb la Convencié

« Fomentar la difusié i adopcié de bones practiques, com ara Apropa Cultura, que promou la creacié d'un cataleg
Comunitat d'ofertes culturals inclusives per a tota la comunitat.

« Organitzar tallers i cursos de formacié per a personal de les institucions culturals i de lleure sobre com millorar la
seva oferta perqué sigui més inclusiva i acollidora per a persones amb grans necessitats de suport.

4. Reconeixement i capacitacio dels professionals d'atencio directa i indirecta

1y « Equiparar les condicions laborals dels professionals amb els homonims de la funcié publica. Suposaria donar el
4
valor i reconeixement que tenen els professionals alhora que facilitaria la seva inclusid i continuitat en el sector,
doncs no es veurien penalitzats ni en sou ni en condicions laborals.

Administracio

« Impulsar la integracié social i sanitaria per garantir la cobertura de les necessitats sanitaries amb especialistes de
la xarxa de salut i la integracié dels sistemes d’informacid: cal integrar les residencies de persones amb
discapacitat amb els equips d’atencié primaria (EAP) de referéncia, com s’ha fet amb gent gran durant el 2024.

« Reconeixer una figura medica a la propia residencia que pugui connectar els EAPs i els professionals de la
residéncia.

« Reduir les ratios de professionals: permetra que les entitats tinguin més professionals i puguin dedicar més
recursos a cada persona usuaria. Les ratios s'han d'establir en relacio al perfil de persona usuaria del servei.

« Promoure flexibilitat en la cartera de serveis, especialment en referéncia als perfils professionals, per a qué es
pugui produir perfils rotants d'acord amb les necessitats i ratios de cada persona.

« Contemplar i garantir els professionals d'atencié indirecta, imprescindibles en el dia a dia de I'entitat.

« Reconeixer despeses de manteniment i de reparacioé de |'estructura.

« Plantejar prejubilacions o reduccions de jornada als professionals, especialment d'atencid directa, pel desgast
gue suposa la seva tasca professional, especialment en termes de salut fisica i emocional.

« Si és possible, per les dimensions de les entitats, dissenyar carreres professionals que permetin al professional
Enitts progressar dins |'entitat.

« Dissenyar i implementar plans de formacié continuada als professionals alineada amb els principis d'atencio
centrada en la persona de base comunitaria.

« Garantir la participacio dels professionals en el disseny dels plans de formacio.

« Incloure continguts especifics sobre paralisi cerebral i pluridiscapacitat en els plans d'estudis universitaris i
Comunitat formacions relacionats amb I'atencié directa.
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« Establir programes de practiques professionals en institucions que treballen amb persones amb paralisi cerebral
i plurdiscapacitat, per proporcionar una experiéencia practica complementaria a la formacié teorica.

Model residencial per a persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat alineat amb la Convencié

« Crear cursos especialitzats i certificats que habilitin els professionals per a treballar amb persones amb paralisi
cerebral i pluridiscapacitat.

5. L'envelliment de les persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat i de les seves families

+ Garantir els serveis i activitats al llarg de tot el cicle vital: crear nous serveis d’envelliment actiu per a persones

E/ amb discapacitat.
Administracié

« Proporcionar mecanismes i recursos a les entitats per al canvi progressiu de centre de dia i llar residéncia a la
residéncia. Les diferents opcions es concreten en el seglient repte relatiu al rol de la llar-residencia.

+ Inclusié de la mirada familiar: a mitja termini, direccionar les politiques publiques i els serveis de cartera per
garantir els serveis a tot el nucli familiar, paries i mares envellits i fills i filles amb discapacitat en etapa
d'envelliment.

- Millorar 'acompanyament a residéncies que tenen usuaris amb paralisi cerebral i/o pluridiscapacitat en
processos oncologics.

« Programar activitats adaptades d’acord amb la situacio i decisions de cada persona, respectant els canvis en els
Enitts ritmes degut a I'envelliment, i considerant que les preferencies d'una persona amb paralisi cerebral poden ser

diferents a les de les persones sense discapacitat envellida.

« Proveir de formacio als professionals de I'entitat en I'ambit d'envelliment.

« Disposar de plans d'actuacié i adaptacié de l'organitzacié de I'equip professional en cas que una persona
resident tingui una malaltia de llarga durada.

« Oferir nous programes per a I'acompanyament de families en procés d'envelliment.

« Fomentar la generacié de coneixement sobre |'envelliment en el context de les persones amb discapacitat,
mitjancant la col-laboracio entre entitats especialitzades i la investigacié universitaria.

Comunitat
[ [
| ] |
6. El rol de les llars-residéncies per les persones amb grans necessitats de suport
E/‘ « Proveir formules per garantir que les entitats que gestionen llars-residencies poden cobrar el mateix modul que
||= les residéncies els dies que ofereixen atencié 24 hores.

Administracié

« Adaptar el disseny de la cartera per facilitar el canvi progressiu de centre de dia i llar residéncia a la residéncia,
permetent que no sigui obligatori anar tots els dies de la setmana al centre diiirn. La flexibilitzacio dels horaris i
calendaris que els usuaris han d'anar al centre ocupacional, amb la corresponent flexibilitzacié del modul
economic per les llars-residéencia, permetent que les persones poguessin adaptar el seu ritme de vida al seu estat
d'envelliment.
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« Revisar I'encaix dels horaris entre serveis dilirns i serveis de llars-residéncies per garantir la continuitat
assistencial i que tota I'assisténcia queda ocberta pels diferents concerts, sense suposar cap carrega extra a
families i/o entitats.

Model residencial per a persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat alineat amb la Convencié

» Ajustar les contractacions per poder fer front a situacions sobrevingudes i permetre un reforg les 24 hores al dia
guan es requereixi.

« Ajustar les contractacions per poder fer front a situacions sobrevingudes i permetre un reforg les 24 hores al dia
\‘%; quan es requereixi.

Entitats g
U

7. Optimitzacid d'entorns i noves tecnologies
« Fomentar l'accessibilitat, fisica i sensorial de totes les persones, garantint I'aplicacié de la normativa desplegada

E/ en el Codi d'Accessibilitat.

Administracio

« Promoure i facilitar I'is de noves tecnologies a les residéncies: prevencio clinica, analisi de dades, dotar de més
autonomia a la persona, etc.

« Generar eines per dissenyar la intervencid a perfils de paralisi cerebral i pluridiscapacitat: cronicitat complexa
(PCC) i avancada (MACA).

« Promocionar i finangar el desenvolupament d'aplicatius i altres eines per millorar la qualitat de vida de les
persones, proveint-los d'autonomia i recursos que s'articulin des d'un enfocament dels drets de la persona.

\‘% « Garantir la total accessibilitat: arquitectonica, comunicativa i cognitiva; de tots els espais de la residencia.

B

Entitats
« Introduir suports tecnologics basats en la sensorialitat que permetin personalitzar I'atencié i promoure

I'autonomia (per exemple, controlar llums o aixecar el llit de manera autonoma)

« Disposar d'eines que permetin guiar les actuacions en relacié a la promocid de la vida independent; a partir
d'indicadors socials, sanitaris i que també recullin les preferencies de la persona.

« Fomentar la col-laboracié amb emrpeses privades per a la implementacié de tecnologies innovadores que

Comunitat millorin I'accessibilitat, com ara aplicacions mobils per a la navegacié interior en llocs publics.
[ (']
) v
8. Rol de les families en la promoci6 de la vida independent
E/ « Avangar en I'eliminacié del copagament dels serveis, entenent-los com a drets universals que no poden minvar la
: capacitat economica de les families.

Administracié

« Reconeixer la figura de terapeuta familiar, amb capacitat d'acompanyar a totes les families vinculades al servei;
especialment les que estan fent la transicié de I'escola a la vida adulta, les que estan en situacio d'envelliment o
altres situacions sobrevingudes.

« Garantir una perspectiva territorial que eviti que el fet de viure en un entorn residencial provoqui un
allunyament del nucli familiar.
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Federacio de la Paralisi Cerebral
i la Pluridiscapacitat de Catalunya

4. RESUM DELS REPTES

« Incloure la perspectiva de genere en tots els programes i activitats que es duen a terme en els serveis

residencials.
« Habilitar espais de participacido formal de les families per transmetre propostes de millora, suggeriments i
' incidéncies.

Entitats

« Fer activitats de divulgacio entre families sobre vida independent.

« Establir protocols de regims de families de visites que assegurin la pressa de decisions de la persona resident, la
intimitat i el bon funcionament del centre. Assegurar la participacié de residents i families en I'elaboracio
d'aquests protocols.

« Utilitzar les noves eines de comunicacié per facilitar una comunicacié fluida amb les families, respectant la
RGPD. Es podria plantejar un APP especifica que servis per compartir informacions de manera unidireccional,
pero també que la familia pogués fer arribar dubtes i/o incidéncies.

« Organitzar activitats des del propi entorn residencial perqué no sigui sempre la persona resident que va a casa
de la "familia", si no que també sigui la familia que vagi a "casa" de la persona resident.

L g
v |
9. Generalitzacid de I'Us dels sistemes alternatius i augmentatius de comunicacié (SAAC)
E/ « Incloure la figura professional de logopedia a |la Cartera de Serveis Socials.
Administracié . . e e .
« Aconseguir una major sensibilitzacid i visibilitzacié de I'Us dels SAACs.
« Mantenir els SAAC dins del cataleg de productes PUA dels propers anys, establint els requisits que siguin
pertinents per garantir que les persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat hi poden accedir.
« Ampliar la preescripcié de SAAC a través del Sistema de Salut, iniciat el maig del 2024, arran del Desplegament
de I’Ordre Ministerial 2019/6277
Enit t « Establir la comunicacié com un eix transversal de la formacié dels professionals dels serveis.
ntitats
L g
s v

10. Garantia del servei de transport per a persones amb necessitats de suport

« Garantir un transport adaptat que permeti a les persones realitzar les activitats diaries en un entorn de benestar

E/ i seguretat.

Administracié

« Unificar criteris d'Us de transport adaptat a tot el territori catala per evitar les diversificacions de les opcions de
transport segons la zona on viu la persona.

« Augmentar les places del transport public que sén accessibles per a persones amb discapacitat.

« Establir formacions especifiques per a professionals que donin suport al servei de transport adaptat.
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Accions

11. Promocié d'espais d'intercanvi per facilitar la generacié6 de coneixement compartit
(FEPCCAT)

« Disposar d'eines que permetin guiar les actuacions en relacié a la promocié de la vida independent; a partir
d'indicadors socials, sanitaris i que també recullin les preferéncies de la persona.

« Crear una base de formacions compartides.

« Potenciar el Punt de Trobada de la FEPCCAT, perqué realment sigui una eina util per afrontar tots aquests
reptes.
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Contacte:
9 Adreca: C/ del Garraf n.7, 25005 Lleida
@ Telefon: 873 451 851/ 621 211 033

@ E-mail: incidencia@fepccat.org

www.fepccat.org
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