Entitat declarada d’Utilitat Publica

Per una nova Cartera de Serveis Socials que
reconegui les persones amb paralisi cerebral i/o
pluridiscapacitat

Persones amb grans necessitats de suport, alta complexitat i
problemes de salut associats

Abril 2022

La FEPCCAT

La Federacio de la Paralisi Cerebral i la Pluridiscapacitat de Catalunya (FEPCCAT) és una organitzacio 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 per a aconseguir els recursos necessaris per les entitats, les persones que formen part
d’aquest col-lectiu i les seves families.

Actualment, esta constituida per les segilients entitats: Associacié Alpi, de I'Hospitalet de Llobregat;
APPC de Tarragona; APRODISCA, de Montblanc; Associaci6 AREMI, de Lleida; Fundacié ASPACE
Catalunya, de Barcelona; Associacid ESCLAT, de Barcelona; Institucié Balmes de Sant Boi de Llobregat;
Escola Guimbarda, de Barcelona; Fundacid I'Espiga, de Vilafranca del Penedes; Fundacid El Maresme, de
Matard; Nexe Fundacid, de Barcelona; Fundacio Prodis, de Terrassa; Fundacié Catalana de la Paralisi
Cerebral, de Barcelona i Fundacié Pere Mitjans, de Barcelona.

La paralisi cerebral i la pluridiscapacitat

La paralisi cerebral

La paralisi cerebral (PC, en endevant) és un grup de trastorns permanents, que es produeixen durant el
desenvolupament cerebral del fetus o del nadd, que suposen limitacions en el to muscular i la postura
de la persona, i que poden limitar la seva activitat.

Freqlentment, la paralisi cerebral es troba acompanyada de trastorns cognitius, sensorials, i de
conducta, entre d’altres, aixi com també d’una salut fragil, el que comporta que la persona amb paralisi
cerebral tingui grans necessitats de suport per totes les activitats diaries i al llarg de tota la seva vida,
ateses les seves dificultats funcionals severes. Quan aixo 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
comunicacio, entre d’altres, i una salut fragil per la simultaneitat amb altres trastorns i/o patologies.
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Trastorns organics: malalties Trastorns Problemes de Deformitats
respiratories, digestives i neuropsiquiatrics salut mental ortopédiques
problemes osteoarticulars

La Intervencio

La Convencid sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat defineix la discapacitat com el resultat
de la interaccié entre la condicié de la persona i les barreres degudes a I'actitud i a I’'entorn que eviten
la seva participacié plena i efectiva en la societat, en igualtat de condicions amb les altres. La persona
amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat requereix per a la seva educacié i la implementacié del seu
projecte de vida d’una intervencio global, integrada des d’un punt de vista social i sanitari, que apunti a
la seva extrema vulnerabilitat fisica, intel-lectual i social i que li garanteixi totes les eines necessaries per
a la seva relacié amb I’entorn.

Prevalenca 1 incidencia de la paralisi cerebral i la
pluridiscapacitat a Catalunya

Fins ara, la manca de dades estadistiques sobre les persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat
impedia una adequada programacid i planificacié de la seva atencié al llarg de tot el seu cicle vital. No
obstant, s’ha publicat recentment I'Informe Breu de la Unitat d’Informacié i Coneixement del CatSalut?,
gue conté dades especifiques sobre el volum i les caracteristiques del col-lectiu de persones amb paralisi
cerebral i pluridiscapacitat el qual atenem.

! Servei Catala de la Salut. Unitat d'Informaci6 i Coneixement. Paralisi cerebral i/o pluridiscapacitat: Catalunya,
2013-2019. Barcelona: Servei Catala de la Salut; 2022. (Informes breus; 45/2022).

2



Taxa per 1.000.000 habitants

Persones amb paralisi cerebral

Aquest estudi, amb dades de I'any 2019, xifra en Distbucits per edal | soxe dels Gasos prealents. Caialunya 2019
15.213 persones les persones amb paralisi cerebral =
i pluridiscapacitat a Catalunya, 8.339 homesi6.874 =
dones. Les taxes de prevalenca de la paralisi =
cerebral en poblacié adulta és entre el 1,3 i el 2,5
per cada 1.000 habitants, aquesta taxa augmenta =
en el grup de menors d'edat, amb taxes de =
prevalenga que oscil-len entre 2 i 4,7 casos per %

1.000 habitants. B T I T )
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Les dades del CATSALUT mosten un increment de

les taxes de prevalencga i incidencia en el periode 2013-2019 que no correspon amb els estudis
logitundals que mostren dades més o menys estables. Aquest increment és atribuible a una millora del
registre de casos del Sistema de Salut en aquests ultims anys.

Perscnes amb paralisi cerebral Persones amb paralisi cerebral
Evolucio de |a taxa de prevalenca. Catalunya 2013-2019 Evolucié de la laxa d'incidéncia. Catalunya 2013-2019
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Risc associat

El risc de morbiditat de les persones amb paralisi cerebral és molt superior a la mitjana de la poblacié
catalana. Mentre només un 6% de les persones amb PC tenen un risc de morbiditat basal, el percentatge
de la poblacid catalana equivalent per sexe, edat i renda augmenta fins el 48%. En canvi, un 26% de les
persones amb paralisi cerebral tenen un risc alt en contraposicié al 6% de la poblacié catalana amb les
mateixes caracteristiques.

Distribucié segons estrats de risc

Catalunya 2019

Risc moderat 15% 16%

Risc baix 30% 30%

39%

oblacio de Catalunya

Poblacio de Catalunya Persones amb paralisi cerebral

equivalent per edat, sexe i renda

Les persones amb paralisi cerebral tenen un major risc en totes les edats i, a partir dels 60 anys,
practicament no existeixen persones amb paralisi cerebral que tinguin un risc basal.
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Com s’ha explicat anteriorment, la
paralisi cerebral esta associada a un
estat de salut fragil que incrementa la
morbiditat quan interactua amb altres
patologies. En aquest sentit, I'informe
indica que la paralisi cerebral
incrementa la morbiditat en totes les
patologies, sent especialment
important en casos d’incontinéncia
urinaria, epilepsia i ictus.

Principals comorbiditats dels casos prevalents. Catalunya 2019
Incontinéncia unnéna -
Epilepsia
letus =
Diéficit sensorial =
Trastorns de deghucs -
PCC =
Diabetis =
Asimia -
Neoplasia -
Incentinéncia fecal -
w eméncia =
% (R - —————
g Insuf. cardlacs - ——————
= Artrifis - ———
T Cibertura arfificia| = ——
n Carl:l Isq_l'Em:a ~
Psitosis atiniuas - SE—
Esquizofrénsa -
ilitzackd de sonda unn, -
T. depressius majors -
MACA - S—
Bipoiar - —
0C == . I |
0 10 20 0
Percenlalge
Poblacit de Cata

[ Fescnes ot parsis corsbrs

LA
equvaleni per edal. sexe i renda

Consequientment, la taxa de mortalitat en tots els grups d’edat - excepte en el de majors de 84 anys,

degut al petit percentatge de persones amb PC i pluridi

scapacitat que arriben a aquesta edat - és molt

superior en les persones amb paralisi cerebral que en la resta de la poblacio.

Utilitzacio sanitaria de la poblacié amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat

Durant I'any 2019, la utilitzacié de recursos sanitaris
de la poblaci6 amb paralisi cerebral respecte la
poblacié equivalent per edat, sexe i renda ha sigut
superior en tot tipus de recursos. Se’n destaca que les
persones amb PC han utilitzat els serveis d’urgéencies
el doble que la poblacié general, els serveis de salut
mental tres vegades més, consumeixen gairebé el
doble de medicaments, utilitzen tres vegades més les
consultes externes i gairebé el doble I|’assisténcia
primaria.

Persones amb paralisi cerebral
Utilitzacio de recursos sanitaris ambulatoris. Catalunya 2019
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Distribucio de la despesa en euros a Catalunya l'any 2019
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L'informe indica que la despesa sanitaria anual per
capita de les persones amb paralisi cerebral és de
4.145€, una despesa que representa el 367% de la
?fﬂppmbmf:mp”dt"‘.ﬂe'ﬁb mitjana de la poblacié catalana. A més a més, aquestes
12525 sstalans dades no inclouen la compra del material ortopedic. Les
despeses més importants sén en hospitalitzacié i
farmacia, on el cost per les persones amb paralisi
cerebral pot ser sis vegades el cost mitja de la poblacié

catalana.
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RECONEIXEMENT DE LA PARALISI CEREBRAL I LA PLURIDISCAPACITAT

Aquestes dades evidencien I'especificitat de la paralisi cerebral i la pluridiscapacitat, aixi
com la necessitat de reconéixer-la com una tipologia especifica de discapacitat dins
I'ordenament legal a Catalunya (com ja han fet altres paisos de la UE) i, en conseqiiéncia,
incorporar-la en I’elaboracio de la Cartera de Serveis Socials, amb ratios i models especifics

CARTERA DE SERVEIS SOCIALS

Una cartera obsoleta i allunyada de la realitat de les persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat

El 29 de juliol de 2008 s’aprova mitjancant el Decret 151/2008 de la Generalitat de Catalunya la primera Cartera
de Serveis Socials 2008-2009, un instrument expressid de la nova configuracié de serveis socials establerts per
la llei 12/2007 de serveis socials. Aquesta cartera va establir les prestacions de serveis, economiques i
tecnologiques que oferia el sistema public de serveis socials. Posteriorment, 1’11 d’octubre de 2010 s’aprova
la segona Cartera de Serveis Socials 2010-2011 actualitzant i modernitzant les prestacions

Durant el periode de temps 2009-2019 la Cartera de Serveis Socials es va veure congelada. No només aixo,
sino que, a més a més, al 2012 va patir una retallada. Durant aquest mateix periode no es va dur a terme
tampoc cap tipus d’actualizacié o de canvi de tarifes. Des de I'any 2019 si que hem pogut observar un lleuger
augment anual de les tarifes. Tot i aixi, encara estem lluny de recuperar-nos de I'infrafinangament viscut. Aixi
doncs, si bé la Cartera de Serveis esta molt desvinculada del context socioeconomic actual, tampoc ddna
resposta a les necessitats dels usuaris i de les entitats socials. Tot aix0 provoca que les entitats hagin de
treballar amb menys recursos publics, quan realizen un servei d’atencid publica, i es trobin amb dificultats
financeres per fer-hi front.

Infrafinancament de la xarxa publica de serveis socials concertats

A partir de I'any 2009 els moduls dels serveis es van congelar i al juny del 2012 van patir una retallada. Aquesta
situacié es va mantenir fins el 2019, any en que es va aconseguir un lleuger increment. Tot i aix0, la cartera
continua molt desvinculada de les necessitats del col-lectiu. Des que es va crear, fa referencia a persones amb
discapacitat fisica i intel-lectual, i obvia la realitat de les persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat, que
han d’encaixar a la for¢ca en uns models que no sén adequats. A més a més, la cartera també es troba deslligada
del context socioeconomic. Tot aix0, provoca un desgast a les entitats, les quals han de cercar grans quantitats
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de recursos propis i es veuen obligades a treballar amb serveis infrafinancats per la Generalitat, fet que dificulta
les tasques de cura i d’atencié dels usuaris d’acord al seu Programa Individual de Rehabilitacié (PIR).

Els serveis d’atencid dilirna i els serveis residencials que s’ofereixen a les persones amb paralisi cerebral i
pluridiscapacitat acaben el seu exercici anual amb péerdues significatives.

Els ingressos que reben les entitats a través de les places del concert no sén suficients per fer front a les grans
necessitats de suport que requereixen les persones usuaries al llarg de la seva vida.

Agquesta situacié d’infrafinancament genera un greuge comparatiu entre la gestid delegada/concertada i els
centres de gestié propia, un greuge que també es veu reflectit en les condicions salarials del personal. La
impossibilitat de poder garantir uns salaris dignes al personal que treballa en aquests centres crea una
freqUiéncia de rotacid i una davallada en la qualitat del servei que es proporciona de les quals els majors
perjudicats sén, al final, les persones amb PC i pluridiscapacitat que acudeixen a aquests centres.

El personal, una despesa imprescindible

Tant els serveis d’atencid dilirna com els serveis d’acolliment residencials per a persones amb paralisi cerebral
i pluridiscapacitat tenen una gran despesa en personal, per tal de poder donar I'atencié que requereixen les
persones usuaries dels seus centres. En el cas dels centres d’atencié dilirna, la despesa de personal suposa, de
mitjana, entorn del 85% de les despeses anuals dels serveis. De mitjana, en els centres residencials, la despesa
de personal equival a un 75% del conjunt de despeses anuals. L’aposta de les entitats per una atencié de
gualitat es veu reflectida en els seus equips especialitzats, que no estan contemplats en els models actuals.

Despeses generals

Més enlla dels professionals d’atencié directa, els serveis han de disposar d’una aportacid suficient per fer
front a les despeses indirectes i de gestid, per complir amb la normativa i el seu correcte funcionament. Les
despeses generals han d’estar valororades en la seva globalitat, i d’acord al conjunt de requisits que ha
d’afrontar el servei.

QUE DEMANEM

Des de la FEPCCAT, considerem que és impresindible dissenyar una nova cartera de Serveis Socials que
reconegui I'especifitat de les persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat i n’asseguri la seva correcta
atencié amb un increment del personal especialitzat i d’hores: fisioterapeutes, terapeutes ocupacionals,
logopedes, infermers, entre d’altres.

Una Cartera de serveis socials que ha d’adaptar-se a les necessitats i preferencies de la persona, permetent
flexibilitxar ratios i incorporar nous serveis. Avangant en la construccié d’un model d’integracio social i sanitaria
que afavoreixi la coordinacid entre departaments i entitats, per establir una xarxa de serveis socials
encapcalada pel Tercer Sector.

La Generalitat de Catalunya té I'obligacié de garantir el benestar dels col-lectius més vulnerables, com ho sén
les persones amb PC i pluridiscapacitat. Malgrat aixo, els models actuals amb l'infrafinancament que
comporten, no permeten garantir les condicions d’acompanyament que necessiten aquestes persones i fan
pesar, sobre les espatlles i les butxaques de les entitats, una responsabilitat que no els correspon, per tal de
satisfer les necessitats dels usuaris i residents, derivades de l'infrafinancament i I'obsoloscéncia de I'actual
Cartera de Serveis Socials.

Fruit d’'un estudi realitzat amb les nostres entitas membres, hem elaborat un parell de propostes de moduls
per a centres de dia i serveis de centre residencial d’atencid a persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat,
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les quals s’exposen a continuacié i que destaquen per I'increment de ratios i la incorporacié de noves
categories professionals.

Totes dues propostes posen en evidéncia que les persones amb PC i pluridiscapacitat ténen unes necessitats
diferents que les persones amb DI o DF, no es tracta de fer entrar aquestes necessitats sota un paraigues o un
altre sind de crear un nou modul que contempli especificament aquestes necessitats. La pluridiscapacitat no
es limita al resultat de la suma de la discapacitat intel-lectual i fisica, sind que comporta tota una série de
dificultats tant en la salut com en la vida diaria de la persona afectada que sén completament especifiques a
aquestes persones i necessiten, per conseqlient, un modul i unes tarifes que s’hi adaptin.

Proposta modul de servei de centre de dia STOA

(calculs realitzats en base a un servei de 40 places)

Persones amb Persones amb
. . Persones amb o . Cost mensual
discapacitat discapacitat fisica paralisi cerebral i I
intel-lectual i pluridiscapacitat segons fa
proposta

Ratio actual STOA Ratio actual STOA
PERFIL PROFESS. segons cartera segons cartera
serveis serveis

Proposta ratio  (Conveni Tallers
FEPCCAT (40p.) Catalunya)

Director responsable 1/40 1/40 2.666,64 €

Metge/essa generalista —
Responsable 1/180 (0/180) 592,59 €
higienicosanitari**

% Infermer/a- Responsable

higienicosanitari** 1/40(1/80) SIS
Treballador social 1/80 1/80 1/40 2.310,90 €
Psicoleg/loga -Ped =
lecicelloealiedae o 1/40 1/40 (?1/80) 2.666,64 €
Neuroleg/loga - Psiquiatre**
88 d 1/180 (0/180) 592,59 €
ici * %
Fisioterapeuta 1/20 462180 €
(1/80)**
Terapeuta ocupacional**
2.310,90 €
1/40(1/80)***
Monitor especialitzat 1/8
Monitor especialitzat, 1/3 26.61131 €
terapeuta ocupacional o 1/8
educador social
Logopeda** 1/30 (1/80)*** 3.073,50 €
Auxiliar de monitor/a 1/8 1/8 1/3 18.880,92 €
Tecnic en suport i
N 1/40 2.200,12 €
comunicacio i TIC
Administratiu 1/100 1/100 1/40 (0/40) 1.649,29 €
METEERET 1/100 1/100 1/80 (0/40) 824,64 €
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Persones amb
paralisi cerebral i

Cost mensual

. discapacitat fisica ... .
intel-lectual P pluridiscapacitat segons la
= — proposta
DERFIL PROFESS Ratio actual STOA Ratio actual STOA Proposta ratio  (Conveni Tallers
. segons cartera segons cartera
9 , g ; FEPCCAT (40p)  Catalunya)
serveis serveis
Personal de neteja 1/40 (0/40) 1.649,29
Recepcio 1/40 (0/40) 1.416,42 €
Despeses generals 25% 18.594,61 €
777,41 € 777,41 € 2.324,33 € 92.973,06
usuari/mes usuari/mes usuari/mes  DESP. MENSUAL

(40 usuaris)

** perfils professionals de I'ambit de la Salut

*** Els incloem com a personal de rehabilitacié en una sola categoria

Proposta modul centre residencial suport generalitzat (calculs realitzats en base a un servei de
45 places)

Persnes amb
paralisi cerebral i

Persones amb

X X Persones amb
discapacitat

discapacitat fisica

Cost mensual segons
la proposta de la

intel-lectual pluridiscapacitat .
— FEPCCAT (Conveni

I.Qa‘tlo ?Ctual Ratio actual . Residencies

PERFIL PROEESSIONAL re5|den<?|a suport residencia suport Proposta ratio IniEHecuels de
generalitzat amb . FEPCCAT (45 pers.) Catal
generalitzat atalunya)
problemes de salut
Director responsable 1/60 1/60 1/45 2.890,61 €
Metge/essa generalista - Responsible
ge/essa generalista - Respons| 1/240 1/240 1120 (0/120) 1.086,70 €
higienico sanitari **
Infermer/a - Refpotlsable higienico 1/30 1/30 1/20 15.641,06 €
sanitari **

Treballador social 1/240 1/120 1/45 2.184,51 €
Psicoleg/loga -Pedagog/a ** 1/30 1/30 433592 €
Neuroleg/loga - Psiquiatre ** 1120 1/240 1/180 722,65 €

Fisioterapeuta ** 1/60 1/60 1/20*** 491514 €

Auxiliars i técnics (DIA) 1/4,5 1/5 1/3 81.825,10 €
Auxiliars i técnics (NIT) 1/20 115 115 11.135,51 €
Terapeuta ocupacional** 1/45 *** 6.946,73 €
Logopeda ** 1/45 *** 2.184,51 €
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Persones amb Persnes amb

. X Persones amb e . Cost mensual segons
discapacitat . X .. paralisi cerebral i

discapacitat fisica la proposta de la

intel-lectual pluridiscapacitat .
- FEPCCAT (Conveni
I.Qa‘t © ‘.acmal Ratio actual . Residéncies
residencia suport Proposta ratio Intel-lectuals de

PERFIL PROFESSIONAL

residencia suport

generalitzat amb N FEPCCAT (45 pers.) Catalunya)
problemes de salut
Coordinadora 1/45 2.184,51 €
Educador social 1/15 6.553,52 €
Técnic en suport i comunic.i TIC 1/45 2.184,51 €
Administratiu 1/45 1.728,37 €
Manteniment 1/90 819,14 €
Personal de neteja i bugaderia 1/6 36.772,85 €
Personal de cuina 1/45 5.209,71 €
Recepcid 1/45 1.540,55 €
Despeses generals 25% 47.665,39 €
3.453,20 € 3.210,48 € 5.296,15€
a a . 238.326,96€
usuari/mes usuari/mes usuari/mes
DESP.
- : : MENSUAL
Nn3,53 € 105,55 € 174,12 € (45 residents)
usuari/dia usuari/dia usuari/dia
** perfils professionals de I'ambit de la Salut
*** Técnic de rehabilitacié posar-ho en una sola categoria a 1/20-
' fepc
edsracld de la Pardlisl Ceebra
Ia Flu-idiscapacitat de Catalunva
Membre de
PASPACE REE S iy GLiadimiRe. { FUSLALI A5
FIMRC cocarmi il i c  HABITAT 3
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Contacte

Federacié de la Paralisi Cerebral i la Pluridiscapacitat de Catalunya (FEPCCAT) Carrer Garraf 17, 25005,
Lleida | 873 451 851 | administracio@fepccat.or



