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n las Entidades Aspace de Castilla y Ledn, las familias y profesionales afrontamos, como

principal reto, la prestacion de servicios y apoyos para las actividades de la vida diaria a

las personas en las que coinciden diferentes discapacidades, y que, como consecuencia,
tienen grandes necesidades de apoyo.

No podemos dejar de reconocer que, en nuestra Comunidad, la Consejeria de Familia e
Igualdad de Oportunidades esta realizando una importante y encomiable labor para el desa-
rrollo del sector de la discapacidad. Es por esta demostrada sensibilidad con las necesidades
de las personas mas vulnerables, que desde esta Federacién presentamos un estudio sobre
las caracteristicas de las personas con paralisis cerebral, y el modelo de atencién que es preci-
so cubrir en los diferentes servicios que las entidades Aspace tienen en toda la comunidad de
Castillay Ledn.

Desde ya hace varios anos, las personas con paralisis cerebral y afines, las familias y las en-
tidades estamos inmersos en una situaciéon econdmica y financiera que se nos hace muy dificil
gestionar. La actualizacion de convenios y conciertos, la pandemia covid, las grandes necesi-
dades de apoyo a estas personas y los costes que ello supone, son algunas de las causas por
las que necesitamos colaboracién institucional, tanto técnica como financiera, para resolver la
situacién.

Como queda patente en este documento, las personas que atendemos tienen mas de una
discapacidad y no pueden ser englobadas solamente en una de las tipologias de plaza actual-
mente establecidas. En base a esta realidad se pueden establecer factores de sostenibilidad, o
establecer una tipologia de plaza especifica para estos casos.

Definir un conjunto de estrategias unificado, de facil aplicacion, que nos permitan estable-
cer un modelo coherente desde el punto de vista del apoyo a las personas con discapacidad y
sus familias no es sencillo, mas si tenemos en cuenta que debemos garantizar en todo momen-
to sus derechos y la sostenibilidad de su atencién.

En este trabajo, los profesionales de las Entidades Aspace han analizado los datos de pre-
valencia de las discapacidades; los de sistemas de evaluacién como el BVD, el certificado de
discapacidad o el ICAP; también se han identificado los apoyos requeridos para desarrollar las
actividades de la vida diaria. Se han analizado ademas, por su especial relevancia, las condicio-
nes de salud vinculadas a su situacion de personas con pluridiscapacidad, algo muy importante
debido a las limitaciones que ocasionan tanto en su autonomia como en la participacion social.

La calidad de vida y la atencién centrada en la persona son esenciales para facilitar a los mas
vulnerables su bienestar emocional y material, las relaciones y el desarrollo personal, el bien-
estar fisico, la autodeterminacion, la desinstitucionalizacién, la inclusion social y la defensa de
derechos desde la igualdad de oportunidades, constituyendo el marco real que fundamenta
nuestros principios de actuacion y nuestro trabajo diario.

Desde la Federacién ASPACE Castilla y Ledn esperamos que este trabajo facilite a aquellas
personas, entidades y organismos relacionados con este sector, un mayor conocimiento sobre
las personas con pluridiscapacidad como consecuencia de la paralisis cerebral o encefalopa-
tias afines.

Jesus Alberto Martin Herrero.
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1.
INTRODUCCION
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a Federacion ASPACE Castilla y

Leon (Federacion Castellano Leonesa

de Asociaciones de Atencién a
Personas afectadas de Paralisis Cerebral y
Discapacidades Afines) nace en el ano 1997
con la finalidad de mejorar la calidad de vida
de las personas con Pardlisis Cerebral y disca-
pacidades afines, promoviendo su desarrollo
personal y la igualdad de oportunidades.

Coordina las asociaciones y centros que
constituyen una red que se extiende a lo lar-
go del territorio Castellano Leonés. De este
modo, representa a sus miembros en temas
de interés general, promueve todo movimiento
asociativo en pro de los intereses del colectivo
de personas con paralisis cerebral.

De forma mas especifica, entre los objetivos
de la Federacion se encuentran:

- Ladefensa de la dignidady los derechos de
las personas con pardlisis cerebral y afines.

« Apoyar a las familias para conseguir mejorar
las condiciones de vida de estas personas.

« Modificar las actitudes sociales en relacion con
la pardlisis cerebral y discapacidades afines.

« Promover una legislacién adecuada que
mejore la situacién del colectivo.

En respuesta a este planteamiento, surge el
presente Estudio cuyo objetivo se describe de
forma pormenorizada en el siguiente punto.

Las organizaciones de ASPACE Castilla y
Ledn desarrollan servicios altamente especia-
lizados, dirigidos a mejorar la calidad de vida 'y
la participacién de las personas con altas ne-
cesidades de apoyo, en particular, personas
con pardlisis cerebral en distintos ambitos:
atencion diurna, atencion residencial, centros
educativos, ocio y tiempo libre, etc.

En el momento actual, y a pesar de los
esfuerzos recientes de la Administracion
Autondémica, asistimos a una realidad ge-
neralizada de déficit en el reconocimiento y
garantia de la intensidad y especificidad de
los apoyos que requiere nuestro colectivo,
asi como a una situacion de heterogenei-
dad y desigualdad entre las Comunidades
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"|_as organizaciones
de ASPACE Castillay Ledn
desarrollan servicios altamente
especializados dirigidos a
mejorar la calidad de vida y la

participacion de las personas con
altas necesidades de apoyo en
particular, personas con
pardlisis cerebral en
distintos &mbitos.”

Auténomas en cuestiones basicas para ga-
rantizar estos servicios:

- En el reconocimiento del contenido presta-
cional especializado y adecuado de los ser-
vicios que se han de garantizar para perso-
nas con discapacidad con altas necesidades
de apoyo.

- En su financiacién y médulos econémicos
considerados.

- En los marcos de relacion juridica publi-
co-privada relativos a la intervencion de la
iniciativa privada en la gestion de servicios
de responsabilidad publica.

- En la aportacién econémica de las perso-
nas usuarias y familias a la financiacion de
los servicios por copago.

(Datos obtenidos del documento Modulos
Referenciales y mddulos Econdmicos de
Servicios de la Confederacion Aspace, 2016)

Los servicios de las entidades ASPACE se
basan en un modelo de atencién integral y
centrado en la persona, poniendo el énfa-
sis en el reconocimiento a la dignidad de la
misma, la autodeterminacion, la interven-
cion basada en apoyos, el proyecto de vida,
el bienestar y la calidad de vida.

En materia legislativa: la Convencion Inter-
nacional de los Derechos de las Personas con
Discapacidad, establece la necesidad de re-
conocer y garantizar el principio de igualdad
de oportunidades de las personas con disca-
pacidad; la Constitucion Espariola recoge la

igualdad antelaley,elderechoalaparticipacién
o la necesaria proteccién de la salud; el Il Plan
de Accion para las Personas con Discapacidad
se fundamenta en los mismos principios que
la Convencién, no discriminacién, igualdad de
oportunidades, participacién, accesibilidad; la
Ley de Promocion de la Autonomia Personal
y Atencion a las Personas en Situacion de
Dependencia reconoce, dentro de sus come-
tidos, el proceso de mejora de los servicios
sociales desde la promocion de la autonomia,
la calidad y la igualdad de oportunidades, por
lo que existen multitud de instrumentos nor-
mativos que avalan esta necesaria atencién
desde este punto de vista.
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DEL ESTUDIO
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| objetivo de este estudio, llevado

a cabo por la Federacién ASPACE

Castilla y Ledn, es el de disponer de
una foto fiel de la realidad del conjunto de
las entidades de la Federacion. Con la in-
tencion de organizar adecuadamamente
los servicios que prestamos, conocien-
do las caracteristicas de las personas a las
gue damos respuesta, evidenciando los re-
Cursos que se precisan, tanto materiales,
estructurales como humanos, para prestar
un servicio de calidad acorde a las necesi-
dades detectadas.

La finalidad es construir un modelo de re-
ferencia compartido, basado en evidencias,
gue tenga en cuenta las necesidades del co-
lectivo, para poder trasladarlo a costes de
los diferentes servicios.

Queremos, con este estudio, proporcio-
nar a todas las administraciones publicas
que disefan politicas sociales, argumentos
y claves que les permitan arbitrar y llevar a
cabo medidas y actuaciones que den res-
puestas reales a los problemas, necesidades
y demandas de las personas con Paralisis
Cerebral y otras pluridiscapacidades afines.
Evidenciar la particularidad de este colectivo
y de las entidades de referencia, de tal forma
que sean dotadas con recursos y cobertura
suficiente para poder prestar servicios y pro-
gramas de calidad.

Para ello, se ha llevado a cabo una me-
todologia de trabajo participativa, con una
recogida exhaustiva de datos, que permitie-
ra su analisis e interpretacion. oy v

Desde la Federacién ASPACE Castilla y ?
Ledn se pretende poner de manifiesto las pug
necesidades intrinsecas que caracterizan a
las personas con Paralisis Cerebral, eviden-
ciando la vulnerabilidad de este colectivoy la
necesaria puesta en marcha de servicios que
garanticen su calidad de vida, sus derechos y
posibilidades de inclusion sin limitaciones ni
restricciones a la participacion.
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3.

APROXIMACION A LA
PARALISIS CEREBRAL
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a mejor manera de dar una respuesta
L eficaz y de calidad a la realidad existente,
es partir del conocimiento de la mis-
ma, la de las personas afectadas por Paralisis
Cerebral (en lo sucesivo PC) en nuestra co-

munidad y a las cuales prestamos servicios
desde nuestras entidades.

3.1. DEFINICION

La complejidad de la PC, exige contemplar
a esta discapacidad como un grupo espe-
cifico con sefas unicas que le confieren
identidad propia. Hoy, en Castilla y Ledn, las
personas con PC se encuentran enmarcadas
dentro de alguno de los grupos de la clasifi-
cacién oficial de las discapacidades (fisicas,
intelectuales y sensoriales), lo cual enmas-
cara la verdadera realidad, puesto que la PC
aglutina en un porcentaje muy elevado, estos
3 tipos de discapacidades, por lo que podria
hablarse de pluridiscapacidad.
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La actual definicion de la Paralisis
Cerebral “describe un grupo de trastornos
permanentes del desarrollo del movimien-
to y de la postura, que causan limitaciones
en la actividad y que son atribuidos a al-
teraciones no progresivas ocurridas en el
desarrollo cerebral del feto o del lactante.
Los trastornos motores de la paralisis ce-
rebral estan a menudo acompanados por
alteraciones de la sensacion, percepcion,
cognicion, comunicacion y conducta, por
epilepsia y por problemas musculoes-
queléticos  secundarios”  (Rosembaum,
Paneth, Levinton, Goldstein y Bax, 2007).

3.2. CLASIFICACION

Para hacer una clasificacion de la PC pode-
mos atender a cuatros aspectos diferentes:

» La naturaleza y tipologia del trastor-
no motor.

» Las deficiencias asociadas.

» Anatomia y hallazgos radioldgicos.
» Causa y momento de aparicién.

La complejidad de la PC y sus efectos va-
rian de una persona a otra. Suele ser dificil,
por ello, clasificar con precisién el tipo de PC
que padece la persona. Algunos de los tipos
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tradicionalmente considerados como mas
importantes se determinan por el trastorno
neuromotor:

La PC espastica se caracteriza por lesio-
nes en las dreas promotoras de la corteza
cerebral cuyas consecuencias son la constan-
te hiperexcitabilidad de los musculos frente a
cualquier estimulo, el aumento del tono mus-
cular y la presencia de reflejos patoldgicos.
Los grupos musculares se contraen todos a
la vez impidiendo la correcta ejecucién de los
movimientos. A veces, estas mismas contrac-
ciones exageradas se pueden intensificar ante
estimulos tales como ruidos, emotividad, gra-
vedad, actividades voluntarias, etc. Es la mas
frecuente de todas.

La PC discinética se produce por la lesién
de la via extrapiramidal, ganglios basales y
talamo. Esta va a determinar la aparicién de
movimientos involuntarios, incontrolados,
bruscos, ocasionalmente estereotipados
con predominio de reflejos primitivos y tono
muscular variable. Durante el sueno el tono
es normal.

La PC ataxica viene precedida de la le-
sién del cerebelo y sus vias. Los trastornos
principales son la alteracion del equilibrio y
la pérdida de la coordinacién muscular orde-
nada, por lo que los movimientos se llevan a
cabo con fuerza, ritmo y presién anormal.

La PC mixta donde lo mas frecuente es en-
contrarnos con una mezcla de los sintomas de
los tres tipos anteriores, especialmente las dos
primeras; por ello resulta dificil dar un diag-
néstico preciso.

3.3. CARACTERISTICAS
ASOCIADAS

En un alto porcentaje las personas con PC,
ademas del trastorno motor pueden manifes-
tar otra serie de trastornos o deficiencias que
comprometen o limitan el desarrollo de las ac-
tividades de su vida diaria.

“La presencia de trastornos asocia-
dos en la PC. nos obliga, en muchas
ocasiones, a pensar en personas con
plurideficiencias: se definen como
aquellos que ademas del handicap
primitivo, tienen una sobrecarga de
alteraciones sensoriales, de compor-
tamiento, de personalidad, cognitivo
0 comunicativo, que pueden derivar o
no de este handicap primitivo".

Kiewich, T.

Entre los mas relevantes podemos sehalar
los siguientes:

1. Cognitivos (50%): engloba desde la dis-
capacidad intelectual (entre un 23-44% de las
personas afectadas) hasta dificultades en la
atencion, concentracién, memorizacion o pro-
cesamiento de la informacion.

A ello se anaden las dificultades de inte-
raccion con el entorno provocadas por las
alteraciones motodricas. La prevalencia de dé-
ficit cognitivo se incrementa cuando existe
presencia de epilepsia.

Cuando el retraso mental es severo o pro-
fundo, se limitan los procesos de aprendizaje
afectando a sus procesos de autonomia mas
basicos y funcionales.

2. Sensoriales (70% visuales y 25% audi-
tivos). Engloba problemas tales como mala
agudeza visual, atrofias papilares, movimien-
tos involuntarios de los ojos (nistagmus). A
nivel auditivo aparecen fenémenos de hipoa-
cusia o sordera.

3. Comunicacion (50-95%): los trastor-
nos son muy variables, dependiendo del
desarrollointelectual y habilidad motriz, dificul-
tando la recepcion del mensaje, la expresion e
interaccién. Muchos requieren sistemas au-
mentativos y alternativos de comunicacion.

Ademas, las dificultades para hablar suelen
ir unidas a las de masticar y tragar, es decir,
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derivan en problemas de deglucién y en ries-
gos de broncoaspiracion.

4, Percepcion (55%): implica la capacidad
para incorporar e interpretar la informacion
sensorial y/o cognitiva de la persona dando
lugar a limitaciones en la actividad, en las ex-
periencias de aprendizaje y en el desarrollo
perceptivo.

5. Epilepsia (30-35%): existe una gran va-
riabilidad de sindromes epilépticos o crisis
afines que pueden afectar a las personas con
PC. Afecta a una de cada tres personas.

Es una de las variables organicas que mas
altera el equilibrio interior de la persona y
puede generar graves secuelas, tanto por el
sufrimiento que las acompafa como por la
discapacidad resultante. Las crisis provocan,
en ocasiones, pérdidas de habilidades funcio-
nales ya adquiridas, lo que les convierte en
dependientes de farmacos, que en la mayoria
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de los casos provocan efectos secundarios no
deseables y de terceras personas.

6. Conducta (50%): Incluye desde problemas
de conductas como trastornos psiquiatricos,
entre los que podemos destacar las conductas
autoagresivas y heteroagresivas, las altera-
ciones del sueno, los trastornos del estado de
animo y ansiedad, la hiperactividad, etc.

7. Problemas musculoesqueléticos se-
cundarios (hasta el 90%): contracturas mus-
culares, luxaciones de cadera, deformidades
Oseas, etc. que deriva en intervenciones qui-
rdrgicas y necesidad de material ortoprotésico.

8. Otros: sehalaremos algunos por su es-
pecial incidencia en las personas con PC
como son los trastornos endocrinoldgicos
(problemas de alimentacion y gastrointes-
tinales, crecimiento retardado y bajo peso),
trastornos urogenitales (incontinencia urina-
ria primaria y de deposiciones), infecciones
respiratorias, etc.
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PARALISIS CEREBRAL
EN CIFRAS
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a Paraélisis Cerebral es la causa mas fre-
cuente de discapacidad motdrica en
la infancia. Una de cada 500 personas
que nace en Espana va a padecer una PC,
son 120.000 las personas con paralisis ce-
rebral a nivel nacional, y las cifras aumentan.

L

En Castilla y Leodn las cifras se cuantifican
en 2.291 personas con pardlisis cerebral, de
las cuales las que tienen mayores necesida-
des de apoyo son atendidas en las distintas
entidades ASPACE de la comunidad.

Para este estudio, la Federacién aporta da-
tos globales referidos a las personas, centros
y profesionales. En este momento contamos
con 2.200 asociados, que se agrupan en 9 en-
tidades distribuidas en las 9 provincias de la

comunidad auténoma. Cerca de 400 profesio-
nales y 200 voluntarios prestan servicios de
atencion directa a mas de 700 personas que
conviven con pardlisis cerebral y discapaci-
dades afines, entre todos los servicios que se
ofrecen.

Pasamos a detallar las personas atendidas
en los servicios de centros de dia y Residencia:

Disponemos de 7 centros de dia repartidos
en cinco provincias,
Avila.
Burgos.
Ledn (2 unidades de centro de dia).
Salamanca (2 unidades de centro de dia).
Valladolid.

AVILA 19 7'85
BURGOS 32 1322
LEON 42 17'36
SALAMANCA 125 5165
VALLADOLID 24 9'92

18
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Contamos con servicios residenciales en
cinco provincias de la comunidad,

»  Burgos.

» Ledn (2 centros residenciales).
» Salamanca.

- Valladolid.

Con Servicios de vivienda en 2 provincias:
« Avila.
Salamanca (5 viviendas).

H ) a )

H » A DA <Al
AVILA 8 8 5'6
BURGOS 25 25 1613
LEON 44 44 28'39
SALAMANCA 28 33 61 39'35
VALLADOLID 17 17 10'97

14 a1 155

El nimero total de personas a las que damos especializacién, que dan respuesta a las nece-
servicio a través de estos recursos son: sidades individuales de cada persona, recogidas
. 242 personas en centros de dia en sus proyectos de vida y con la provision de
155 en diferentes servicios residenciales  los recursos requeridos en cada caso, todo

Estos recursos simbolizan la mejor oportuni- ello gracias al equipo interdisciplinar de profe-
dad para un colectivo de especial vulnerabilidad ~ sionales de los distintos centros: psicdlogo/a,
como son las personas con grandes necesi- trabajador/a social, educador/a, terapeuta ocu-
dades de apoyo. Se trata de servicios de alta pacional, fisioterapeuta, logopeda, entre otros.
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5.

ESTUDIO POBLACIONAL
DE LAS PERSONAS CON
PLURIDISCAPACIDAD
ATENDIDAS EN LAS
ENTIDADES ASPACE DE
CASTILLA Y LEON
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pladas para el conjunto de los centros ASPACE de la comunidad de Castillay Ledn. Los
datos se presentan desglosados en funcién de la tipologia de los centros, esto es, cen-

tros de dia y centros residenciales; en estos ultimos, se han aglutinado los datos de residencias
y viviendas dada la similitud de las personas en ambos tipos de servicios.

S e traslada a gréficas los datos obtenidos en las diferentes categorias de anélisis contem-

SERVICIOS ASPACE CyL

CENTRO DE DIA

RESIDENCIAS

VIVIENDAS

0 50 100 150 200 250 300

5.1.- GRAFICAS DE CENTROS DIA

EDAD
I
16-30 ANOS 30-45 ANOS MAS 46 ANOS

La edad de la poblacion atendida refleja que un 32'23% de la misma supera los 46 afos, un
tercio de las personas atendidas, poniendo de manifiesto que estamos ante personas en situa-
cién de envejecimiento o viviendo procesos ya propios de esta etapa vital.
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Los estudios que conocemos sobre envejecimiento en personas con pardlisis cerebral (PC),
aungue no existe un consenso bien definido, ubican la edad de corte en que empieza a ob-
servarse signos de deterioro propios del envejecimiento en los 40 anos (Solis Garcia, P. y Real
Castelao, S. (2019): “Estado actual de la investigacion en paralisis cerebral y envejecimiento: re-
vision sistematica’ Revista Espanola de Discapacidad, 7 (I1): 103-122),

El sumatorio total de los mayores de 30 anos asciende a 188 personas, lo que representa
el 74'38% de toda la poblacién atendida. Esta realidad nos ubica en un escenario de poblacion
envejecida o en procesos de envejecimiento que requerirg, a lo largo de los préximos afnos, de
ajustes importantes en la atencién y apoyos de mayor intensidad para cubrir sus necesidades.
Este cambio en el modelo de atencidn deberd, necesariamente, ir acompanado de los recursos
gue garanticen la continuidad de su proyecto de vida desde el enfoque del modelo de calidad
de vida.

DISCAPACIDAD FISICA

TETRAPARESIA HEMIPARESIA DIPARESIA

La existencia de una afectacion motora de base en las personas con pardlisis cerebral es un
elemento de consenso y los datos obtenidos lo reflejan.

Un total de 150 personas, lo que representa el 61'98%, tienen una afectacion grave a nivel
motor, que condicionara el desarrollo de multiples actividades basicas de la vida diaria y les re-
querira contar con apoyos de alta intensidad en su vida cotidiana.

El porcentaje de personas con una tetraparesia es especialmente significativo, un 29'33% o,
lo que es lo mismo, un total de 71 personas.
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DISCAPACIDAD INTELECTUAL

79
57

PROFUNDO GRAVE MODERADO LEVE

El 100% de la poblacion, un total de 242 personas, presenta, ademas, una discapacidad in-
telectual. Si tenemos en cuenta solo el colectivo de personas con una discapacidad intelectual
profunda, el porcentaje es del 32'64% o 79 personas, de tal forma, que no existen personas con
inteligencia preservada. Este dato es de enorme envergadura, dado que ya nos indica que es-
tamos hablando de personas con pluridiscapacidad, en las que a la afectacién motora de base,
se suma esta segunda discapacidad, cuando no, una tercera, la discapacidad sensorial.

DISCAPACIDAD SENSORIAL

VISUAL ONCE AUDITIVO

El porcentaje de personas con discapacidad visual es muy significativo, el 31'81%, es decir, un
total de 77. Para avalar este dato, indicar que 36 de las mismas son afiliadas de la ONCE, lo que
representa un 46'75% de los afectados.

Hasta un total de 19 usuarios presentan una discapacidad auditiva diagnosticada, siendo sa-
bedores de la existencia de un infradiagndstico de esta discapacidad en personas con graves
afectaciones, aun asi representan un 7'85% del total.
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HABILIDADES FUNCIONALES BASICAS

DESPLAZAMIENTO
Marcha 1,64 %
condicionada Silla de ruedas
30,17 % 49,59 %

Apoyo Fisico o
Técnico
18,60 %

El primer dato que arroja esté en clara consonancia con la discapacidad fisica, previamente
analizada, y es que un 9710%, es decir, 235 personas, carecen de desplazamiento auténomo.

Un total de 120 personas son usuarias de silla de ruedas, un 49'569% del total. Sefalar que
una amplia mayoria de las mismas no pueden acceder al uso de una silla eléctrica y carecen de
las competencias para autopropulsarse, lo que les hace plenamente dependientes de terceras
personas para moverse en cualquier espacio.

La marcha condicionada hace referencia a la preservacién de la deambulacién, pero esta se
encuentra seriamente afectada por otros factores de especial relevancia como la presencia de
crisis epileptégenas, la dificultad de evaluar los riesgos de su conducta, la ausencia de orienta-
cién espacial y la falta de habilidades de autocuidado. Todas ellas comprometen la integridad
fisica de la persona y, por tanto, su autonomia, por lo que necesariamente se vuelve a requerir
el concurso y apoyo de terceras personas para sus desplazamientos.

AVD (ALIMENTACION/VESTIDO/HIGIENE)

Autonomo

2 07 %
Precisa apoyos

fisicos o
supervision
31,40 %

Dependencia

absoluta
66,53 %
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Un total de 237 personas, el 97'93%, presentan una dependencia absoluta o precisan apoyos
fisicos o supervisién de alta intensidad para desarrollar AVD como la alimentacion, la higiene o el
vestido. Nuevamente un dato que correlaciona con otras variables como desplazamiento, disca-
pacidad fisica o incluso las afectaciones cognitivas o sensoriales afadidas.

Debemos senalar, por significativo, que un 66'53%, 161 personas, presentan una dependen-
cia absoluta. Y solo un 2'48% del total de atendidos, 6 personas, son auténomas en el desarrollo
de las actividades de la vida diaria.

CONTROL DE ESFINTERES

NO

si
55,37 %

44,63 %

Hasta un total de 134 personas carecen de control de esfinteres. El resto de las personas aten-
didas que tienen adquirido un adecuado control de esfinteres, 108, no quiere decir que ejerzan
este control de forma auténoma, dado que en muchos de los casos esta condicionado por sus li-
mitaciones en el desplazamiento, derivado de su discapacidad fisica, incluso por la ausencia de
habilidades para el autocontrol de la higiene personal por su discapacidad intelectual. Por tanto,
volveran a requerir del concurso y apoyo fisico de una tercera persona.

COMUNICACION

Comunicacion
oral competente Sin intencién
comunicativa

0,
Comunicacion 17,36 %

comprometida
27,69 %

Intencién
comunicativa
pero sin
lenguaje
estructurado
Comunicacion 35,95 %
con S.A.A.C.

11,98 %

Del total de la poblacién atendida, 242 personas, como puede observarse solo 17 perso-
nas disponen de una comunicacién oral competente, aunque esta pueda verse limitada en
los recursos por la discapacidad intelectual o fisica.
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Son datos de especial interés o relevancia: la existencia de 42 personas sin intencionalidad
comunicativa; que el sumatorio de personas sin intencionalidad comunicativa o con esta pero
sin lenguaje estructurado suman mas del 50% de la poblacién, un total de 129 personas; sub-
rayar la presencia de 29 personas que utilizan comunicacién alternativa y/o aumentativa, las
cuales precisan, para cubrir su necesidad de comunicacién, de especialistas en el area de logo-
pedia que les ayuden en la adquisicion de competencias, unido a los requerimiento de recursos
tecnolégicos que suponen fortisimos desembolsos econémicos.

CONTROL DE LAS CONSECUENCIAS DE
SU PROPIA CONDUCTA

\

El primer dato, de enorme consideracion, es que 95 personas no poseen ningun control so-
bre las consecuencias de su conducta, es decir, carecen de las mas elementales estrategias
para autorregularse. Si sumamos aquellos que solo lo poseen en situaciones estructuradas, es
decir, situaciones que les son muy familiares, el nimero asciende a las 209, representando el
86'36% del total.

Por tanto, se requiere la supervision y presencia constante con el fin de evitar situaciones
de riesgo para si mismo o terceros. Cuando esta condicién va unida a la ausencia de desplaza-
miento auténomo, se acrecienta la vulnerabilidad al no poder desarrollar, por ejemplo, acciones

de autoproteccion ante eventuales riesgos.

CONDICIONES DE SALUD

Crisis Problemas Problemas Problemas  Polimedicados  Alteraciones Medicacién
Epilépticas Osteoarticulares  Cardiorres- Digestivos graves del.. Psiquiatrica
y Afines piratorios
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Los datos obtenidos bajo el epigrafe de condiciones personales de salud son especialmen-
te relevantes por diversas razones:

» Por comprometer la calidad de vida de las personas.

« Por lo que alteran o disminuyen las oportunidades de participaciéon e inclusién en la
comunidad.

« Por la necesaria presencia de personal sanitario y sociosanitario en el ambito de los cen-
tros para velar por el cuidado de la salud.

« Por el ajuste de los recursos a las necesidades existentes.

Los datos reflejan que son 125 personas, un 51'65% del total, las que padecen crisis epilép-
ticas, un dato superior a lo que dicen los estudios que vienen indicando que una de cada tres
personas con PC padece epilepsia. En nuestros centros de dia, esta situacion se eleva a uno
de cada dos, lo que viene a reflejar que estamos dando respuesta a una parte muy concreta
del conjunto del colectivo, es decir, aquellos que presentan un mayor grado de vulnerabilidad
y, por ello, requieren mas y mejores apoyos. No podemos olvidar cémo condiciona la autono-
mia de las personas la presencia de crisis epileptégenas no resueltas satisfactoriamente con
la pauta farmacoldgica. Su presencia requiere de una atencion y supervisién de alta intensi-
dad ante la eventual aparicion de un estatus epileptégeno.

Correlacionando con la discapacidad fisica, un total de 169 personas, el 69'83%, tiene pro-
blemas osteoarticulares que en muchas ocasiones se acompafnan de deformidades, graves
alteraciones del tono muscular y dolor. Es, por ello, imprescindible la presencia de personal téc-
nico en fisioterapia que preste servicios con alta intensidad para mitigar los efectos adversos
indeseados que reducen la esperanza de vida del colectivo.

El 28'93%, 70 personas, tienen problemas cardiorrespiratorios, algunos de estos problemas se
derivan de cuestiones restrictivas y/o obstructivas por las mencionadas deformidades osteoarti-
culares; cuando estas cuestiones no son bien tratadas desde el ambito, por ejemplo, fisioterapico,
observamos complicaciones que llevan a requerir oxigenoterapia o ingresos hospitalarios por
procesos complejos como la neumonia. Actualmente, las infecciones respiratorias suponen una
de las principales causas de mortalidad. De ahi, volver a resefar la importancia de contar en los
centros con el personal sociosanitario adecuado.

El 56'61%, 137 personas, sufren problemas digestivos de diversa consideracion:

- Estrenimiento cronico, entre otros factores ocasionado por deformidades o ausencia de
movilidad, cuestién que lleva aparejado la aplicacién de mecanismos externos que ayu-
den a la evacuacion, sean mecanicos o farmacoldgicos.

«  Problemas de disfagia que pueden llegar a comprometer la integridad fisica de la perso-
na, por lo que, cuando no es posible la solucién a través del control de los especialistas
en la alimentacion (logopedas) se acude a la alimentacion por sonda nasogdstrica o me-
diante PEG.

»  Otros asociados como, problemas y molestias gastrointestinales cronicas o fases de enfer-
medad aguda, intolerancias, alergias, etc.

Un total de 142 personas, el 58'67%, estan polimedicadas, es decir, tiene una pauta farmaco-
l6gica que incluye la toma diaria de tres 0 mas farmacos diferentes.

Hay 116 personas que presentan alteraciones graves del comportamiento y/o enfermedad
mental, un 47'93%, dato que correlaciona con la pauta de medicacién psiquiatrica prescrita por
los facultativos, el 43'38%.
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SISTEMAS DE EVALUACION

BAREMO DE VALORACION DE LA DEPENDENCIA (BVD)

. s °

GRADO Il GRADO Il GRADO |
(Gran Dependiente) (Dependiente Severo) (Dependencia Moderada)

CERTIFICADO DISCAPACIDAD

— !

MAS DEL 75 % 65-75% 33-64%
ICAP
28 0
NIVELES 1-4 NIVELES 5-6 NIVELES 7-9
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La primera conclusiéon que podemos extraer es, en lineas generales, que encontramos una
gran homogeneidad en los resultados entre los diferentes sistemas de clasificacion y/o eva-
luacién. En este sentido, podemos destacar: 198 personas estan calificadas de Glll, 81'82% del
total, dato que se relaciona con el 89'04% de las personas ubicadas en niveles 1-4 del ICAP, 187
personas (en este momento carecemos del ICAP de un total de 32 usuarios de estos servicios
en el total de la Comunidad), y con el 92,97%, con un certificado de discapacidad superior al
setenta y cinco por ciento.

Por tanto encontramos un alto porcentaje de usuarios con Grado Il y un nivel de ICAP en-
tre 1-4.

Otros datos de interés son: el 97,52% de las personas se situan entre el Glll y Gll; el 100% se
encuentran entre los niveles 1-6; el 99'58% disponen de un certificado de discapacidad por en-
cima del sesenta y cinco por ciento.

MOVILIDAD REDUCIDA

A (Usuarios en silla B (Ayudas técnicas y C (Problemas de Anterior clasificacion
de ruedas) fisicas) conducta) + 7 puntos

Con relacion al baremo de movilidad reducida encontramos que el 84,71% tiene reconoci-
da la movilidad reducida. Consideramos que este porcentaje es sensiblemente mayor y que el
dato obtenido esta distorsionado por la ausencia de valoracién de algunas personas de edad
mas avanzada o por la necesidad de una valoracion mas actual.

5.2.- GRAFICAS DE RESIDENCIAS-VIVIENDAS

Respecto al analisis de datos de los usuarios de residencia y viviendas, podemos ver
qgue la edad del conjunto de los residentes indica que 76 de los mismos, el 49'03% del total,
es decir, practicamente la mitad, superan los 46 anos, lo que indica que nos encontramos
nuevamente frente a un colectivo de poblacion envejecida o en proceso de envejecimien-
to segln hemos sefalado anteriormente para las personas con PC. En comparacién con
este mismo segmento de edad se incrementa en 17 puntos, frente al conjunto de personas
gue asisten a centros de dia.
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EDAD
.
16-30 ANOS 30-45 ANOS MAS 46 ANOS

El nimero total de personas con mas de 30 afos se eleva al 83'22%, 129 personas, nueva-
mente 9 puntos por encima del dato comparado con centros de dia.

Esta cuestion refleja el reto, de enorme envergadura, al que nos enfrentamos actualmen-
te en relacién con el envejecimiento y que ira incrementandose a lo largo del préximo decenio.

PREVALENCIA DE LAS DISCAPACIDADES

TETRAPARESIA HEMIPARESIA DIPARESIA

DISCAPACIDAD FISICA

8

El primer dato a extraer es que un 68'38% de los residentes, un total de 106 personas,
presentan una discapacidad motora de especial relevancia que les va a impedir desplazar-
se con autonomia o desarrollar muchas de las actividades bésicas de la vida diaria, como
luego veremos. Este porcentaje es seis puntos superior al encontrado en la poblacién de
centros de dia.

No podemos obviar que, hasta 51 residentes, el 32'90% tiene una tetraparesia, si a estos les
sumamos a las personas con diparesia obtenemos un total de 98 personas, las cuales repre-
sentan porcentualmente un 63'22% de personas con graves limitaciones.
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DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Profundo Grave Moderado Leve

La grafica muestra la inexistencia de personas con inteligencia conservada en el conjun-
to de los residentes, lo que vuelve a sefalarnos la pluridiscapacidad del colectivo, dado que
sumamos a su afectacién motora, muy significativa como hemos visto en la gréfica anterior, la
discapacidad intelectual que como veremos es también muy expresiva.

El 6193% de los residentes, 96 personas de 155, presentan una discapacidad intelectual ca-
lificada entre profunda y grave, lo que compromete la adquisicion de aprendizajes basicos que
les permitan adquirir autonomia, lo que presupone la necesidad de ayuda de una tercera per-
sona para la realizacion de todas o de la mayoria de las actividades de la vida diaria.

DISCAPACIDAD SENSORIAL

13 12
| |

VISUAL ONCE AUDITIVO

Un total de 49 personas tienen una discapacidad visual, lo que equivale al 3161%, destacar
que, de estos, el 26'53% son afiliados a la ONCE. Cuestion que vuelve a incidir en la concurrencia
en la misma persona de hasta las tres discapacidades reconocidas por la OMS.

Expuesta ya la situacién de infradiagnéstico en discapacidad auditiva, solo indicar que esta
detectada en un 7'74% de los residentes.
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HABILIDADES FUNCIONALES BASICAS

DESPLAZAMIENTO

Marcha
condicionada
32,91 %

Silla de ruedas
54,19 %

Apoyo fisico
o técnico
12,90 %

Es muy significativo que 84 personas, mas de la mitad del total de residentes, sean usuarios
de silla de ruedas, elevando el porcentaje en 4 puntos con respecto a la poblacién general de
centros de dia, dato que correlaciona con la discapacidad fisica manifestada. Esta condicion
eleva la dependencia total para el desplazamiento y transferencias cotidianas, dado que la in-
mensa mayoria no maneja con autonomia la silla de ruedas.

El conjunto de las tres categorias recogidas indica que el 99'35%, 154, presentan dificultades

severas para el desplazamiento que les hacen requerir el apoyo de tercera persona para el mis-
mo. Solo 1 persona tiene la consideracion de desplazamiento auténomo.

AVD (ALIMENTACION/VESTIDO/HIGIENE)

Autonomo
3,87 %

Precisa
apoyo fisico o
supervision
40,65 %

Dependencia
absoluta
54,84 %

Un total de 148 personas, el 95'49%, presentan una permanente y alta intensidad de apoyos
para el desarrollo de las AVD, solo 6 personas son calificadas como auténomas para el desa-
rrollo de las mismas.

Remarcar que un 54,84%, 85 personas, presentan dependencia absoluta.
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CONTROL DE ESFINTERES

si
40 %

Un total de 93 personas no tienen un control de esfinteres, representan en comparacién con
centros de dia tres puntos porcentuales mas.

Volver a incidir que el control de los procesos de evacuacién no significa el desarrollo con
autonomia de la capacidad, dado que, en no pocos casos, el ejercicio se ve condicionado por
aspectos como movilidad reducida, discapacidad intelectual y/o alteraciones del comporta-
miento. Esta realidad, vuelve a manifestar la necesaria intensidad de los apoyos a prestar en
materia de cuidados y atencion basica.

COMUNICACION
Sin
Comunicacioén intencionalidad

comprometida comunicativa
39 % 13 %

Intencion

comunicativa
Comunicacion sin lenguaje

con SAAC estructurado
15 % 33 %

Hasta un total de 69 personas tienen graves limitaciones en la comunicacidén o no poseen
siquiera intencionalidad comunicativa para solicitar la satisfaccién de deseos o necesidades,
incluidas las méas bdésica lo que conduce a una alta dependencia de sus interlocutores. Solo
cuatro personas residentes tienen la consideracién de disponer de una comunicacion fun-
cional auténoma.

Un total de 22 personas, el 14'19%, requieren para su comunicacion del uso de un sistema de
comunicacion alternativo y/o aumentativo. Sin duda, el entrenamiento en el manejo y su sosteni-
miento y actualizaciéon hacen fundamental el concurso de los especialistas de logopedia.

34



ESTUDIO DESCRIPTIVO DE LAS PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL Y MODELOS
DE ATENCION EN LOS CENTROS DE ASPACE DE CASTILLA Y LEON

CONTROL DE LAS CONSECUENCIAS
DE LAS CONDUCTAS

Hasta un total de 122 personas, el 78'71%, no poseen ningun control sobre las consecuen-
cias de su propia conducta o solo lo pueden ejercer ante situaciones muy estructuradas de
su entorno mas proximo. Esta cuestién hace evidente, nuevamente, que se requieren de al-
tas ratios de apoyo profesional que garanticen los procesos de participacion en igualdad de
condiciones.

El dato es mas evidente cuando encontramos 49 personas que no poseen ningun control
para el ejercicio de su autonomia y carecen de mecanismos para autorregularse.

CONDICIONES DE SALUD

Crisis Problemas Problemas... Problemas  Polimedicados  Alteraciones Medicacion
Epilépticas  Osteoarticulares Digestivos graves del.. Psiquiatrica
y Afines

Como regla general, encontramos en las condiciones de salud, como analizaremos, un ma-
yor grado de compromiso o afectacion con respecto al conjunto de la poblacién que se ubica
en los centros de dia, con la excepcion de la presencia de crisis epilépticas o afines donde los
datos son muy similares.

35



ASPACE CASTILLAY LEON

Un total de 76 personas, el 49'03%, padecen crisis epilépticas o afines, ya hemos sefalado
anteriormente como estas afectan a la homeostasis y/o equilibrio de la persona que las padece
y cOmo su presencia limita la autonomia, exigiendo del entorno procesos de atencién y cuida-
do con presencia constante de los profesionales.

Hay 121 personas que presentan problemas osteoarticulares, un 78'06% de toda la poblacion,
8 puntos porcentuales por encima de las personas de centro de dia, cuestién esta que, légica-
mente, correlaciona con los datos de discapacidad fisica y dificultades en el desplazamiento.

Los problemas cardiorrespiratorios estan presentes en el 37'93%, 55 personas, nuevamen-
te 9 puntos porcentuales por encima de los datos encontrados en el conjunto de la poblacién
de centros de dia.

Los problemas digestivos, los cuales son de un amplio espectro, desde el estrefiimien-
to crénico a la diabetes o la disfagia, entre otros, estdn presentes en 85 personas, el 54'83%
del total. Este dato encuentra una clara correlacion con otros aspectos como: movilidad re-
ducida, compromisos por deformidades ortopédicas, alteraciones del tono muscular, tipo de
alimentacién, etc.

Hay hasta 98 personas polimedicadas, el 63'22%, dato que debe poner el énfasis en la im-
portancia del control y administracion de farmacia, asi como en el seguimiento a nivel médico
para su adecuado ajuste a las situaciones cambiantes de la persona. Son cinco puntos porcen-
tuales mas con respecto a centros de dia.

Las alteraciones del comportamiento y/o la existencia de trastornos de la salud mental se en-
cuentran en 81 personas, el 52'26%, es decir, mas de la mitad de las personas requieren de una
supervision constante y adecuada frente a posibles conductas autolesivas y/o heteroagresi-
vas que pongan en peligro la integridad del emisor o de las personas del entorno. Esta cuestion
correlaciona con las personas que cuentan con prescripcion de medicacién psiquidtrica, un
53'55%. Nuevamente, encontramos un incremento porcentual del 4 y el 10, respectivamente,
con respecto a los datos obtenidos en los centros de dia.
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SISTEMAS DE EVALUACION

BAREMO DE VALORACION DE LA DEPENDENCIA (BVD)

I 19 2

GRADO Il GRADO I GRADO |
(Gran Dependiente) (Dependiente Severo) (Dependencia Moderada)

CERTIFICADO DE DISCAPACIDAD

MAS 75 % 65-75 % 33-64 %
ICAP
. N 1
NIVELES 1-4 NIVELES 5-6 NIVELES 7-9

37



ASPACE CASTILLAY LEON

Nuevamente, las herramientas guardan aceptables grados de correlacién entre ellas: 148 per-
sonas tienen mas del 75% de discapacidad reconocida en el certificado de discapacidad, tres
puntos porcentuales por encima del mismo dato en centros de dia; 134 personas, es decir, el
86'45% tienen reconocido un Glll en el BVD, cuatro puntos y medio porcentuales mas que
en la poblacion de centros de dia; y, por ultimo, 108 personas, 83,08%, se ubican en niveles
1-4 de ICAP, la diferencia en este Ultimo caso podria explicarse por una dificultad de la herra-
mienta para ponderar adecuadamente aspectos relativos a la discapacidad motora (junto a la
inclusién de 12 residentes que pertenecen a estructuras de centro ocupacional que no hemos
desagregado en el conjunto de residentes).

Los datos entre si, incrementan su grado de homogeneidad si tomamos rangos mas amplios,
el 99'35% de las personas tienen un certificado de discapacidad superior al sesenta y cinco por
ciento, un total de 154 sobre el total de 155; el 98'71% tienen un Glll o un Gll en el BVD, 153 per-
sonas; el 99'23% estan ubicados entre los niveles 1-6 en el ICAP.

MOVILIDAD REDUCIDA

2
A (Usuarios en silla B (Ayudas técnicas y C (Problemas de Anterior clasificacién
de ruedas) fisicas) conducta) + 7 puntos

En cuanto al baremo de movilidad reducida el 90'97%, 141 personas tienen la condicion re-
conocida, volviendo a insistir en la existencia de personas que no la tienen reconocida por la
ausencia de evaluacion al tener un certificado de discapacidad no revisado. Este dato refleja
de manera ajustada la necesidad de importantes recursos en materia de transporte y ratios de
personal para la movilidad que, en estos momentos, son soportados en sus inversiones y man-
tenimiento por las entidades; sin los mismos, no podria garantizarse aspectos tan relevantes
como la participacion desde un marco de derechos que garantice la igualdad de oportunidades.
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a presentacién de los datos en estas
conclusiones no quiere ser una mirada
desde un modelo “centrado en el défi-
cit”, bien al contrario, queremos reconocer a
la persona en su capacidad para desarrollar
una vida plena en todas sus dimensiones en
un marco de derecho alentado desde la ética.

Sin embargo, creemos que un buen proce-
so de diagndstico de la situacion o condicion
de las personas que reciben respuesta en
las entidades pertenecientes a la Federacion
ASPACE de Castilla y Ledn, nos permitira re-
conocer a un colectivo humano homogéneo,
con sefas de identidad propias, identifican-
do las necesidades y apoyos que precisan
para llevar adelante sus “proyectos de vida”,
desde un espacio generador de igualdad de
oportunidades.

El derecho a un “diagndstico preciso’, en un
colectivo de especial vulnerabilidad, y su re-
conocimiento, debe visibilizar los esfuerzos
para desarrollar las respuestas oportunas.

40

Este principio rector de igualdad de opor-
tunidades ha de ser la palanca tractora, que
armonice las necesidades del colectivo de
personas con paralisis cerebral y/o pluridis-
capacidades con los recursos precisos. En
definitiva, que nos permita disefiar mode-
los basados en los apoyos centrados en la
persona.

No defendemos que la construccién de los
apoyos venga determinada exclusivamente
por una “etiqueta diagndstica”, aunque necesa-
ria como orientacion, de ahi los datos referidos
a la prevalencia de las discapacidades y los
sistemas de evaluacién disponibles como el
BVD, el certificado de discapacidad o el ICAP;
sino también por las apoyos requeridos, de ahi
el acento en las habilidades funcionales basi-
cas para desarrollar las actividades de la vida
diariay la percepcién que estas nos devuelven
en términos de intensidad de los apoyos. Sin
dejar de mencionar, por su especial relevan-
cia, las condiciones de salud vinculadas a su
condicién de persona con pluridiscapacidad
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gue, en no pocas ocasiones, limita su autono-
mia y participacion.

La intensidad de los apoyos y los modelos
en que estos deben ser prestados, no deben
seguir postergando su reconocimiento. El reto
gue plantean para su incorporacién en condi-
ciones de igualdad debe ser un acicate para
las politicas sociales. Somos conscientes que
supone un reto de enorme envergadura, pero
‘no hay mayor desigualdad que tratar por igual
a los desiguales”, no pueden aplicarse los mis-
mos modelos de atencidn sin incurrir en el
riesgo de la discriminacién o de impedimento
a la personalizacion real de los apoyos.

Hoy, todos somos conocedores que las per-
sonas atendidas en el conjunto de los centros
ASPACE de Castilla y Ledn se encuentran
dentro de las plazas de concierto, o en ayudas
mediante prestacion vinculada, de personas
con discapacidad intelectual; cuestion que no
les reconoce la realidad con la que conviven
diariamente, personas con pluridiscapacidad,
como se ha ido reflejando en el conjunto de
los datos presentados.

a1

Por tanto, sin la identificacién del colecti-
VO, con voz propia, no serad posible articular
politicas de servicios con una financiacién
adecuada, que garanticen la construccion de
un modelo sostenible que ofrezca respuestas
a lo largo del ciclo vital.

Delimportante conjunto de datos analizados,
presentamos el siguiente resumen ejecutivo:

Los datos reflejan la necesidad de ir ge-
nerando recursos acordes al proceso
de envejecimiento de las personas con
paralisis cerebral con la condicién de plu-
ridiscapacidad, ya se menciond a lo largo
del estudio los datos observados de enve-
jecimiento de las personas atendidas, con
caracter general, a partir de los 40 anos se-
gun sefalan diferentes estudios.

Es muy destacable la notable diferen-
cia porcentual en mayores de 46 afos en
servicios residenciales (residencia o vivien-
da), casi 17 puntos de diferencia frente a los
centros de dia, arrojando dos evidencias:
una, a mayor edad, mayor incremento de
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las necesidades de apoyo y, por tanto, del
uso de recursos residenciales; dos, pone de
relieve la necesidad de generar nuevas pla-
zas que permitan acceder al recurso a las
personas que actualmente no cuentan con
el mismo. Sin duda, un reto que debemos
abordar y planificar en lo inmediato para
poder ofrecer respuesta a la persona y su
familia que, de otra manera, se vera despro-
vista de un recurso basico.

Es necesario programar y reorganizar
en un futuro cercano, servicios que ga-
ranticen una atencion de calidad a las
personas atendidas en nuestros centros
y que se encuentran ya o se aproximan a
esta franja de edad.

Epap  CENTROS DE SERVICIOS
DIA RESIDENCIALES
MS\E( ESES 32'23% 49'03%
M@g %(F;ES 74'38% 83'22%

Las tablas de prevalencia de las discapa-
cidades, a las que hemos unido, por su
especial significado, las alteraciones del
comportamiento y/o los problemas de sa-
lud mental, indican la confluencia en la
misma persona de dos o los tres grupos
de discapacidad que determina la OMS,
cuestiéon que nos obliga a hacer multi-
ples referencias al reconocimiento de la
pluridiscapacidad.

A esta condicion, debemos sefalar el agra-
vante, como reflejan los datos de la tabla,
de que estas se muestran como una afec-
tacidon severa, con porcentajes por encima
del 60 % en todos los casos en relacion a la
discapacidad fisica grave o la discapacidad
intelectual profunda o grave. Esta manifesta-
cién de la discapacidad limita la autonomia'y
la participacién si no se garantiza un mode-
lo basado en apoyos de alta especializacion
e intensidad que combata las desigualdades
existentes de partida.

No es posible, por tanto, el ejercicio de
derechos cuando no se garantizan las con-
diciones que nos igualen en oportunidades.

Otro dato que no podemos obviar, es el
elevado porcentaje de personas que a su
condicion de pluridiscapacidad se le unen
importantes alteraciones del comporta-
miento o de salud mental que les hace
precisar apoyos intensos en su regulacion
de la conducta, cuestion que se refleja en
las personas que tienen pauta farmacolégi-
ca desde psiquiatria.

Por dltimo, incidir en que observamos
una mayor prevalencia de los distintos
elementos evaluados en las personas que
se encuentran en servicios residenciales
con respecto a los centros de dia, con la
excepcion de la discapacidad intelectual,
cuestion que se produce por no haber
desagregado de los servicios residencia-
les a los usuarios pertenecientes a dos
centros ocupacionales.

PREVALENCIA DE LAS e
DISCAPACIDADES CENTROS DE DIA SERVICIOS RESIDENCIALES
. 1'98% '38%
FSICAS ’ 6198% gravezsl ’ 68'38% gravc?§
(29'33% tetraparéticos) (32'90% tetraparéticos)
INTELECTIVAS 69’42‘?@ profunda o grave 61’93°’A> profunda o grave
(32'64% profundos) (29'03% profundos)
31'81% 3161%
VISUALES (de ellos, 46'75% son afilia- (de ellos, 26'53% afiliados a la

dos ala ONCE) ONCE)
ALTERACIONES DEL 47'93% 52'25%
COMPORTAMIENTO Y/O (43'38% de los mismos 53'54% dicad
PROBLEMAS DE SALUD MENTAL medicados) ( 6 medicados)
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Las habilidades funcionales y adaptativas
basicas analizadas correlacionan con la pre-
valencia de las discapacidades. Asi, el comun
de las mismas refleja adecuadamente las altas
necesidades de apoyo que requieren las per-
sonas con pluridiscapacidad.

La importancia de lo motor es evidente, por
encima del 50% de la poblacién es usuaria de
silla de ruedas, la inmensa mayoria sin la ca-
pacidad de autopropulsién o manejo de silla
eléctrica, cuestion que condiciona la autono-
mia y participacion en las actividades de la
vida diaria, incluso la afectacion motora com-
promete la comunicacion o la integridad fisica
durante el acto de comer.

Son, igualmente, porcentajes muy significa-
tivos, en torno al 50% el nimero de personas
gue no presentan estrategias claras de inten-
cionalidad comunicativa o que disponen de un
sistema muy precario que depende del entorno
para satisfacer necesidades y deseos basicos.

En relacién con la prevalencia de la disca-
pacidad intelectual profunda o grave y las
alteraciones del comportamiento o proble-
mas de salud mental, obtenemos porcentajes

HABILIDADES FUNCIONALES

Y ADAPTATIVAS BASICAS

CENTROS DE DIA

por encima del 75% en la ausencia de control
de las consecuencias de su conducta, lo que
nuevamente vuelve a ponernos de manifiesto
la necesidad de recursos disponibles.

Senalar, que los datos obtenidos en los ser-
vicios residenciales pueden estar ofreciendo
alguna distorsién al no haber desagregado a
los residentes de centros ocupacionales, como
ya hemos comentado.

SERVICIOS RESIDENCIALES

DESPLAZAMIENTO

97'10%
sin desplazamiento auténomo

(49'568% usuarios de silla de
ruedas)

99'35%
sin desplazamiento auténomo
(54'19% usuarios de silla de ruedas)

CONTROL DE ESFINTERES

57'02% no poseen control

(el resto no significa que tengan
autonomia)

60% no poseen control

(el resto no significa que tengan
autonomia)

AUTONOMIA ALIMENTACION,
VESTIDO, HIGIENE

66'52% dependencia absoluta

(97'52% requieren algun tipo de
ayuda)

54'84% dependencia absoluta

(95'49% requieren algun tipo de
ayuda para las AVD)

COMUNICACION

52'89% no presentan inten-
cionalidad comunicativa o
disponen de un sistema precar-
io dependiente del entorno

44'51% no presentan intenciona-

lidad comunicativa o disponen de

un sistema precario dependiente
del entorno

CONTROL DE LAS
CONSECUENCIAS DE SU
CONDUCTA

86'36% ningun control o
en situaciones altamente
estructuradas

78'71% ningun control o en situa-
ciones altamente estructuradas
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La realidad de nuestro colectivo a nivel sa-
nitario, dado el compromiso que suponen
las condiciones personales de salud para
desarrollar un modelo de calidad de vida,
es evidente. De ahi la importancia de la
presencia en los centros, con la intensidad
adecuada, de profesionales del ambito sa-
nitario y socio-sanitario: personal médico y
de enfermeria, fisioterapeutas, logopedas,
terapeutas ocupacionales.

Sin su concurso no pueden garantizar-
se cuestiones que, a la luz de los datos, se
ponen de manifiesto: los problemas os-
teoarticulares no tratados generan mayores
deformidades ortopédicas, mas compromi-
so vital y dolor; los cardiorrespiratorios en
nuestro colectivo comprometen la propia
vida, los mas comunes son las infecciones
de tipo respiratorio crénico o las neumonias

graves; la presencia de la epilepsia requie-
re de profesionales con la cualificacién
precisa para dar la respuesta necesaria en
cada momento; los problemas digestivos
pueden y deben ser tratados diariamente
desde el drea sanitaria pero también des-
de la rehabilitacién como mecanismos de
prevencion de la aparicion de problemas
mayores.

De esta realidad descrita, podemos obser-
var el porcentaje de personas polimedicadas
y la importancia del personal sanitario en el
control de botiquin y la administracion co-
rrespondiente, porcentajes del 60% de la
poblacién atendida.

Otro dato destacable, es la observacion de
una mayor carga sanitaria en las personas
residentes frente al conjunto de los centros
de dia.

CONDICIONES PERSONALES CENTROS DE SERVICIOS DIFERENCIAS C. DE DIiA
DE SALUD DIA RESIDENCIALES CON S. RESIDENCIALES
CRISIS EPILEPTICAS 51'65% 49'03% -2'62%
PROBLEMAS
69'83% 78'06% +8'23%
OSTEOARTICULARES
PROBLEMAS CARDIO
28'93% 37'93% +9%
- RESPIRATORIOS
PROBLEMAS DIGESTIVOS 56'61% 54'83% -1'78%
POLIMEDICADOS 58'67% 63'22% +4'55%
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» Todo lo descrito hasta ahora se refrenda
cuando nos fijamos en las valoraciones ob-
tenidas en los sistemas mas habituales de
evaluaciéon. Ademas, es destacable el alto
grado de correlacién que encontramos en-
tre herramientas diferentes.

Los datos son elocuentes para cualquiera
de los servicios analizados: porcentajes por
encima del 92% en el certificado de disca-
pacidad emitido; del 85% en el baremos de
movilidad reducida; mas del 82% en cual-
quiera de los dos servicios con un Grado |l
en el BVD; y del 83% en los niveles 1 al 4
de ICAP, volviendo a senalar que en el caso
del ICAP de residencia se produce un efec-
to que distorsiona el resultado por tener
incluidos a 12 usuarios de centros ocupa-
cionales y la ausencia de valoracién de 25
usuarios en residencia.

Por dltimo, vuelve a confirmarse que las
personas que acceden a los recursos resi-
denciales, residencia o vivienda, conforman
un colectivo que presentan también en
los diferentes sistemas de evaluacion una
mayor afectacién vy, por tanto, una mayor
necesidad de recursos disponibles.

SISTEMAS DE

EVALUACION

CERTIFICADO DE
DISCAPACIDAD

CENTROS DE
DIA
92'97% (> 75)
(99'58%, >65%)

SERVICIOS
RESIDENCIALES

95'48% (> 75)
(99'35%, >65%)

BAREMO DE
MOVILIDAD 84'71% 90'96%
REDUCIDA
7 0, H 1070, H
ICAP 89'04% niveles | 83'07% niveles
1al4 1al4
990,
BVD 81'82% Glll 86'45% Gll|
(97'52% o
GlI+Gll) (98'70% GllI+Gll)

La evidencia de los datos presentados nos
permite, finalmente, hacer varias afirmaciones
que compartimos a modo de exposicion final.

Las personas con paralisis cerebral y otras
discapacidades afines, atendidas en los cen-
tros de la Federacion ASPACE Castillay Leon,
conforman un grupo claramente identifica-

ble, el cual se define por la presencia de la
pluridiscapacidad y a la que acompanan re-
levantes necesidades en materia de cuidado
de su salud.

Este grupo de personas se define por la alta
intensidad de los apoyos requeridos para cu-
brir el desarrollo de las habilidades funcionales
y adaptativas basicas, asi como el desempeno
de las actividades de la vida diaria

Actualmente, la ausencia de reconocimiento
de sus necesidades y de los recursos que den
respuesta a las mismas, vulnera su derecho
a desarrollar su proyecto de vida en igualdad
de oportunidades. De este reconocimiento ya
gozan otros colectivos como las personas con
discapacidad intelectual, autismo, salud men-
tal o discapacidad fisica.

Es un reto prioritario, para la Federacion
ASPACE Castilla y Ledn, abordar la definicion
de un modelo de atencién que garantice la ple-
na igualdad de oportunidades, con un marco
de financiacién que haga sostenible la presta-
cion de los recursos, acorde con la legislacion
vigente que promulga valores tan relevantes
como la atencién centrada en la persona, la
dignidad, el derecho a la salud y al bienestar
social o la participacion, y el control y eleccion
sin restriccion por motivo de su condicién de
discapacidad.
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Perfiles profesionales

La descripcion de las caracteristicas del
conjunto de las personas atendidas en las di-
ferentes entidades ASPACE de la comunidad,
nos permite enmarcar a un colectivo de per-
sonas donde concurren tres 6 mas patologias,
lo cual genera una condicién de pluridiscapa-
cidad, cuestiéon de la que parte todo nuestro
acercamiento a la realidad del colectivo. La
complejidad de la parélisis cerebral, el espec-
tro diferencial en los grados de afectacién, sus
caracteristicas y necesidades particulares, plan-
tean contemplar a esta discapacidad como un
grupo especifico con senas de identidad Unicas
que le confieren identidad nosoldgica propia.
Actualmente, se encuentran enmarcadas den-
tro de uno de los grupos de la clasificacién, lo
cual enmascara la verdadera realidad, ya que
en cualquiera de estos grupos se esta haciendo
referencia a una parte y no al todo.

La coexistencia de criterios distintos en la
misma persona debe contemplar factores de
correccion y/o ponderacién que generen una
valoracion real de la dependencia o del gra-
do de discapacidad de esta, de tal manera
que, por ejemplo, dos personas con idéntica

discapacidad fisica en la que, en una de ellas
concurre ademas una discapacidad intelec-
tual, deberia dar lugar a un mayor grado de
peso en ambos criterios.

Es, precisamente, esta légica la que define la
prestacion de unos apoyos de alta intensidad y
la necesidad de un modelo propio de atencién
a las personas afectadas, como garante de un
marco de calidad e igualdad de oportunidades
para el desarrollo de sus proyectos de vida.

Desde esta posicion, presentamos para su
conocimiento y estudio un modelo de atenciéon
para personas adultas con pardlisis cerebral
y/o graves plurideficiencias que son usuarias
en nuestros Servicios de Dia y de Residencia/
vivienda. Si éstas no son contempladas dentro
de los modelos de atencién para personas gra-
vemente afectadas y concretadas en un médulo
econdmico, estaremos negando la creacién y
mantenimiento de un proyecto de atencion in-
tegral que permita garantizar la irrenunciable
calidad de vida que con urgencia demandan
las personas afectadas por paralisis cerebral
y sus familias; y, como efecto inmediato, obli-
gando a las familias a un esfuerzo econémico
en términos de cuotas dificilmente sostenible, o
directamente impidiendo el acceso a los recur-
sos de los centros y servicios.
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w

Igualmente, somos conscientes que lo so-
licitado no es el ideal de atencidn, pero para
las personas afectadas y sus familias es im-
perativo avanzar hacia la construccion de una
realidad que vaya adecuandose a las necesi-
dades objetivas que se derivan de la condicion
de personas con pluridiscapacidad, sin esta-
blecer por ello discriminacién y limitaciones
o restricciones a su participacion. Esta sera la
forma de avanzar en procesos reales y efecti-
vos de desinstitucionalizacion e inclusion.

El modelo define tres cuestiones basicas:
las categorias profesionales que prestan los
apoyos, la ratio de atencion de cada una de

ellas y las funciones adscritas a los mismos.
Esta propuesta se construye desde la dilata-
da experiencia en la respuesta a las personas
atendidas, desde el conocimiento de los dé-
ficits del modelo actualmente prestado, un
modelo mas asistencialista orientando a cu-
brir necesidades bdsicas que debe avanzar
de una manera mas decidida hacia un modelo
ecolégico, habilitador, participativo e inclusivo.

Este proceso de trdnsito necesario en el con-
junto de las Asociaciones se ha visto frenado
por la ausencia de los recursos adecuados a las
necesidades de las personas mas vulnerables.
Esta realidad ha dificultado la creacién de un

49



ASPACE CASTILLAY LEON

marco de derecho donde se garanticen princi-
pios basicos como el de igualdad y equidad.

Y, por supuesto, toma como referen-
cias ineludibles, entre otras: la Convencién
Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, la Carta de las
Naciones Unidas, la Declaraciéon Universal
de los Derechos Humanos la Agenda 2030
para el desarrollo sostenible de la ONU, la
Estrategia Europea sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad para 2021-2030,
ademas de todo el marco normativo en la res-
puesta a las personas con discapacidad, tanto
de dmbito nacional como autondémico.

Presentamos dos modelos de accion dife-
rente en cuanto a ratio y perfiles: uno, para

RATIO TIEMPOS
- 7 h./dia (420 minutos/
MONITOR- dia)
EDUCADOR ' . 52'5 minutos de
(Gestor de atencion directa in-
Caso) dividualizada diaria.
1/8

los Centros de Dia y, dos, para los Servicios
Residenciales y Viviendas. La atencién a
las personas con paralisis cerebral con pluri-
patologias graves requiere el concurso de un
equipo multidisciplinar que permita ejecutar
los Planes de Atencidn Individual con el obje-
tivo de desarrollar al maximo posible todos los
procesos de autonomia personal y sus capa-
cidades de eleccién y participacion.

El modelo propuesto para Centros de Dia
toma, como referencia, un centro tipo de 50
usuarios. Presentamos una descripcion, a
modo de resumen, de las diferentes cate-
gorias profesionales implicadas, el tiempo
disponible de dedicacién y una enunciacion
somera de sus funciones:

FUNCIONES

Propuesta y organizacién del trabajo diario:
historia de vida, PAI, planificacion de apo-
yos, cumplimiento de registros.

Apoyo directo en el desarrollo de las activi-
dades propuestas.

Evaluacion de resultados.

Desarrollo de actividades de participacion
en la comunidad, ratio 1/1, a veces 2/1.

Sostenimiento de capacidades, entrena-
miento en habilidades para la autonomia,
etc.

Control de conductas disruptivas.

Comunicacién diaria con familia y o figuras
profesionales de referencia en residencia.

Apoyo en las AVDs.

Atencion a cambios en condiciones de sa-
lud: epilepsia, respiratorio, dolor, etc.

Apoyar y estimular la comunicacion del
usuario favoreciendo su desenvolvimiento
diario, utilizando el uso de SAAC.

Impulsar las relaciones interpersonales
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RATIO

CUIDADOR

(Figura de
referencia)

1/4

TIEMPOS

» 7h./dia(420 minutos/
dia)

» 1horay 35 minu-
tos/dia para cada
usuario.

FUNCIONES

Acompanamiento en transporte adap-
tado y vigilancia de la seguridad en los
trayectos.

Sostenimiento de todas las activida-
des de autocuidado: alimentacién (dar
de comer), higiene, (lavar) cuidado de la
propia salud, vestido, higiene relaciona-
da con los procesos de excrecion, ratio
1/102/1.

Acompanamiento, apoyo 'y  su-
pervision en todas las actividades
funcionales y adaptativas bdasicas: con-
trol y confort postural, transferencias y
manipulaciones, desplazamiento, con-
trol de esfinteres, cambios de pafal (tres
veces al dia/usuario), etc. ratio 1/1.

Participacion en la elaboracién y poste-
rior cumplimiento en el PAl y los planes
personalizados de apoyo.

Fomentar programas de autonomia y
habitos saludables, que favorezcan la
autodeterminacion.

Apoyo en la actividad en las diferentes
areas de intervencion.

Desarrollo de programas de hidratacion.
Administraciéon de medicacion.
Cumplimiento de registros (deposicion,
diuresis, conductas, etc.).

Apoyo a la participacion activa en la co-
munidad, ratio 1/1 0 2/1.

Colaboracién en urgencias vitales (cri-
sis epilépticas, obstruccion de la via area,
paradas cardiorrespiratoria, shocks ana-
filacticos, etc.).

Organizacion y limpieza de enseres per-
sonales de los usuarios.

Higiene buco-dental.

Revision y control de material: camillas,
colchonetas, gruas, sillas de ruedas, tro-
nas de bafo, etc.

Preparacién de espacios: comedores,
banos, etc.
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PSICOLOGO
1/100
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TIEMPOS

19'25 h./semana
3'85 h./dia

4’62 minutos/dia/
usuario

FUNCIONES

Atencién a las demandas individuales
de los usuarios (analizar, evaluar, valorar
necesidades, atencién a cambios en as-
pectos emocionales).

Sesiones de intervencion con usuarios,
entrenamiento en el uso de estrategias.

Intervencion con familias: entrevistas, ase-
soramiento y acompanamientos.

Apoyo y asesoramiento al equipo profe-
sional de intervencién. Coordinacién de
programas de intervencién en problemas
de conducta y otros (planificacién de pau-
tas en problemas graves de conducta).

Participacion en la elaboracién de histo-
ria de vida, PAl y planificacion de apoyos.

Valoraciéon de nuevos usuarios.

Control de registros: elaboracion, se-
guimiento y evaluacion. Elaboracién de
informes internos y para terceros.

RATIO

MEDICO
1/120

TIEMPOS

15'78 h./semana
315 horas/dia

3’78 minutos/dia/
usuario

FUNCIONES

Seguimiento  salud  usuarios,

consulta.

pasar

Pautar tratamientos.

Coordinacién con el equipo de enferme-
ria y cuidador para el desarrollo de pautas
de intervencion.

Coordinacién con profesionales sanitarios
externos: atencién primaria y especialis-
tas (neurologia, neumologia, digestivo,
traumatologia, psiquiatria, odontologia,
entre otros).

Derivacion a servicios de urgencia,
especialistas.

Elaboracién de informes.

Valoracion de nuevos usuarios.

Autorizacion y seguimiento de pautas de
contencion fisica y/o farmacolégica.

Comunicacion con familias.
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RATIO

ENFERMERO
1/100

TIEMPOS

19'25 h./semana
3'85 h./dia

4’62 minutos/dia/
usuario

FUNCIONES

Gestiéon de botiquin: actualizacién pautas
de medicacioén, control de farmacia, pedido,
blister, supervision de la correcta adminis-
tracion, etc.

Prevencién de enfermedades y programas
de promocién de la salud.

Control y actualizacién de intolerancias,
alergias, tipos de dieta, etc.

Atencién ante situaciones de urgencia
sanitaria.

Revisién de PEG y control de pautas.
Gestionar campanas sanitarias: vacunacion
de gripe, etc.

Coordinacion y formacién del equipo multi-
profesional en las areas sanitarias.
Aplicacién de tratamientos pautados por el
facultativo: curas, poner inyectables, etc.
Revision material sanitario.

RATIO

TRABAJADOR
SOCIAL
1/120

TIEMPOS

15'78 h./semana
315 horas/dia

3’78 minutos/dia/
usuario

FUNCIONES

Conocimiento situacién usuario y tramita-
cién de cuantas ayudas precise.
Intervencion con familias: deteccion de ne-
cesidades y apoyo a cada momento del
ciclo vital, etc.

Valoracién de nuevos usuarios.
Coordinacién y comunicacion con el equipo.

Coordinaciéon con agentes sociales vy
administracion.

Escuela de familias y dinamizacion.
Gestion de subvenciones.
Elaboracién de proyectos.

RATIO

FISIOTERAPIA
1/30

TIEMPOS

7 h./dia (420
minutos/dia)

7'6 sesiones dia-
rias de 55 minutos.

166 jornadas
semanales per-
miten un total de
63'08 sesiones
semanales.

126 sesiones
por usuario a la
semana.

FUNCIONES

Establecimiento de programas de inter-
vencion: objetivos, pautas, seguimiento y
evaluacion de resultados.

Sesiones de intervencién individualizadas:
dolor, fisioterapia respiratoria, relajaciéon de
todo el patrén neuromotor, etc.

Elaboraciéon de pautas de transferencias y
posturales.

Formacioén y entrenamiento al equipo pro-
fesional de intervencion directa: control y
confort postural, evitaciéon de deformidades
ortopédicas, prevencién del dolor, etc.
Elaboracién de materiales para sedestacion,
bipedestacién, entre otros.

Innovacién en terapias y nuevos sistemas
como la impresion en 3D.
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RATIO TIEMPOS FUNCIONES
Sesiones individuales para el mantenimien-
) to y actualizacién de los diversos SAAC.
7 h'/dée,‘ (420 . gesiones  individuales  de terapia
mlnuto§/ @) o miofuncional.
36 sesiones diarias , Elaporacién de materiales e implantacién
€ 55 minutos. de la accesibilidad cognitiva.
LOGOPEDA 1 2? jornadas sema- |, \zjorar problemas de disfagia y procesos de
1/40 nales permiten Un|  4jimentacién acordes.
total de 47'5 sesio- c | . famil |
nes semanales. - Entrenar al equipo y familias en en el mane-
, . jo de los sistemas de comunicacion.
= 0'95 sesiones | | . famili |
por usuario a la ' ntrenar al equipo y familias en las pautas
semana. en materia de alimentacion y deglucion.
Elaborar y trasladar pautas relativa a la hi-
giene bucodental.
RATIO TIEMPOS FUNCIONES
Valoracion individualizada de necesidad de
productos de apoyo y adaptaciones para la
mayor autonomia en las AVDs.
Elaboracion y ejecucién de planes de in-
) tervencién para potenciar la autonomia en
TERAPEUTA 2:5 4 h./semfima actividades basica, instrumentales y avan-
OCUPACIONAL 5'08 horas/dia zadas de la vida diaria.
1/75 = 6'09 minutos/dia/| . Coordinacién con servicios de ortopedia.
usuario Diseno y elaboracion de productos de apo-
yo personalizados y entrenamiento en su
manejo.
Planificacion e intervencion de sesiones de
estimulacion cognitiva.

El cuadro resumen del modelo propuesto es el siguiente:

CENTRO PARA 50 USUARIOS

PROFESIONALES RATIO N° DE PROFESIONALES
PSICOLOGO 1/100 0'5
MEDICO 1/120 0'416
ENFERMERIA 1/100 0'5
FISIOTERAPEUTA 1/30 166
LOGOPEDA 1/40 125
T. OCUPACIONAL 1/75 0'66
T. SOCIAL 1/120 0'416
CUIDADOR 1/4 12'50
MONITOR-EDUCADOR 1/8 6'25
TOTAL 24'15
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El modelo propuesto para Servicios Resi- Igualmente, presentamos una descripcion de
denciales toma, como referencia, una residen- las diferentes categorias profesionales implica-
cia tipo de 30 residentes o una vivienda tipo das, el tiempo de dedicacién y una enunciacion
de 8, ambas entendidas como permanentes. somera de sus funciones:

RATIO

CUIDADOR
(Figura de
referencia)

TIEMPOS

- 7 h./dia (420

minutos/dia)

FUNCIONES

Acompanamiento en transporte adaptado y vigi-
lancia de la seguridad en los trayectos.

Sostenimiento de todas las actividades de auto-
cuidado: alimentacion (dar de comer), higiene,
(lavar) cuidado de la propia salud, vestido, higie-
ne relacionada con los procesos de excrecion,
ratio 1/10 2/1.

Acompafhamiento, apoyo y supervisiéon en todas
las actividades funcionales y adaptativas basi-
cas: control y confort postural, transferencias y
manipulaciones, desplazamiento, control de es-
finteres, cambios de panal, etc. ratio 1/1.

Participacion en la elaboracion y posterior cum-
plimiento en el PAl y los planes personalizados
de apoyo.

Fomentar programas de autonomia y habitos sa-
ludables, que favorezcan la autodeterminacion
en todas las actividades domésticas.

RESIDENCIA 2’33 horay Apoyo en la actividad en las diferentes &reas de
1/3DIA para cada intervencion.
1/12 NOCHE usuario Desarrollo de programas de hidratacion.
en tiempo Administracion de medicacion
VIVIENDA diurno. -
1/3 DIA Cumplimiento de registros (deposicién, diuresis,
1/8 NOCHE conductas, etc.).

Apoyo a la participacion activa en la comunidad
a través del disfrute del ocio, ratio 1/1 0 2/1.

Acompanar y orientar al voluntariado en las acti-
vidades de apoyo que puedan desarrollar.

Colaboracién en urgencias vitales (crisis epi-
|épticas, obstruccién de la via area, paradas
cardiorrespiratoria, shocks anafilacticos, etc.).

Organizacién y limpieza de enseres personales
de los residentes.

Higiene buco-dental.

Revision y control de material: camillas, colcho-
netas, gruas, sillas de ruedas, tronas de bafo, etc.

Preparacién de espacios: comedores, banos, etc.
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1/100

ASPACE CASTILLAY LEON

TIEMPOS

11'55 h./semana
2'31h./dia

4'62 minutos/dia/
usuario

FUNCIONES

Atencion a las demandas individuales de
los residentes (analizar, evaluar, valorar
necesidades, atencidon a cambios en as-
pectos emocionales).

Sesiones de intervencion con residentes,
entrenamiento en el uso de estrategias.

Intervencidn con familias: entrevistas, ase-
soramiento y acompanamientos.

Apoyo y asesoramiento al equipo profe-
sional de intervencién. Coordinacion de
programas de intervencién en problemas
de conducta y otros (planificacion de pau-
tas en problemas graves de conducta).

Participacion en la elaboracién de historia
de vida, PAl y planificacién de apoyos.

Valoracion de nuevos residentes.

Control de registros: elaboracion, se-
guimiento y evaluacion. Elaboracion de
informes internos y para terceros.

RATIO

MEDICO
1/100

TIEMPOS

11’565 h./semana
2'31 horas/dia

4’62 minutos/dia/
usuario

FUNCIONES

Seguimiento salud residentes, pasar
consulta.

Pautar tratamientos.

Coordinacién con el equipo de enferme-
ria y cuidador para el desarrollo de pautas
de intervencion.

Coordinacién con profesionales sanitarios
externos: atencién primaria y especialis-
tas (neurologia, neumologia, digestivo,
traumatologia, psiquiatria, odontologia,
entre otros).

Derivacion a servicios de urgencia,
especialistas.

Elaboracién de informes.

Valoracion de nuevos residentes.

Autorizacion y seguimiento de pautas de
contencion fisica y/o farmacolégica.

Comunicacion con familias.
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RATIO

ENFERMERO
1/60

TIEMPOS

19'25 h./semana
3'85 h./dia

4’62 minutos/
dia/usuario

FUNCIONES

Gestidon de botiquin: actualizacion pau-
tas de medicacion, control de farmacia,
pedido, blister, supervision de la correcta
administracion, etc.

Prevencién de enfermedades y progra-
mas de promocién de la salud.

Control y actualizacion de intolerancias,
alergias, tipos de dieta, etc.

Atencion ante situaciones de urgencia
sanitaria.

Revision de PEG y control de pautas.

Gestionar campanas sanitarias: vacuna-
cién de gripe, etc.

Coordinacion y formacion del equipo
multiprofesional en las areas sanitarias.

Aplicacién de tratamientos pautados por
el facultativo: curas, poner inyectables,
etc.

Revision material sanitario.

RATIO

TRABAJADOR
SOCIAL
1/120

TIEMPOS

9'62 h./semana
1'92 horas/dia

3’85 minutos/
dia/usuario

FUNCIONES

Conocimiento situacion residente y trami-
tacién de cuantas ayudas precise.

Intervencion con familias: deteccion de
necesidades y apoyo a cada momento
del ciclo vital, etc.

Valoracion de nuevos residentes.
Coordinacién y comunicaciéon con el
equipo.

Coordinaciéon con agentes sociales vy
administracion.

Escuela de familias y dinamizacién.
Gestion de subvenciones.

Elaboracion de proyectos.
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RATIO TIEMPOS FUNCIONES
Fomentar la igualdad de oportunidades
para el acceso a los espacios de partici-
pacién. Elaboracion de proyectos de vida.
INTEGRADOR ) Ejercer de mediadores en la resolucién
. . de conflictos, promoviendo la creacién de
minutos/dia) : .
. p valores en la convivencia.
RESIDENCIA 42 mantOS/ a/ Promover un envejecimiento saludable.
1/10 usuario. . T
Entrenar en habilidades de comunicacion.
VIVIENDA Aplicar Iag tegrjologfas de lainformaciony
1/10 la comunicacién.
Generar entornos seguros.
Organizar y coordinar el trabajo con el
personal cuidador.

PROPUESTA MODELO
PROFESIONALES RESIDENCIA 30 VIVIENDAS 8
RATIO o RATIO NE.
PROFESIONALES PROFESIONALES
PSICOLOGO 1/100 0,30 1/100 0'08
MEDICO 1/100 0,30 1/100 0'08
ENFERMERIA 1/60 0,50 1/60 013
T. SOCIAL 1/120 0,25 1/120 0,07
INTEGRADOR
SOCIAL 1/10 3,00 1/10 0,80
1/3D 1/3D
*
CUIDADOR o N 25 8N 72
TOTAL 29,35 8,36

*Se cubren los fines de semana y festivos durante las 24 horas.
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MODELO COSTES CENTRO DE DIiA

PROPUESTA MODELO 50
VALORACION ECONOMICA
SRS RATIO PROF/USUAR. CATEE?)?;}:E AT(;’E(I)\JSC:-II-EN
2022 DIRECTA
PSICOLOGO 05 1/100 43.653,71 21.826,85
MEDICO 0416 1/120 43.653,71 18159,94
ENFERMERIA 05 1/100 28.200,30 1410015
FISIOTERAPEUTA 1,66 1/30 28.200,30 46.812,49
LOGOPEDA 1,25 1/40 28.200,30 35.250,37
TOCUPACIONAL 0,66 1/75 28.200,30 18.612,19
T.SOCIAL 0,416 1/120 28.200,30 11.731,32
CUIDADOR 12,50 1/4 21.402,79 267534,87
MONITOR-EDUCADOR 6,25 1/8 25.973,96 162.33723
TOTAL 24,15 596.365,42
RATIO MEDIA 0,48
RATIO REHABILITACION 0,09
* Ratio Rehabilitacion: Psicdlogo, Fisioterapia, Logpedia, T.Ocupacional, T. Social.
GASTOS .\\[o) ANO/PLAZA MES DiA
Personal 596.365,42 11.927,31 993,94 4790
Personal de Limpieza 25180,10 503,60 41,97 2,02
Personal Servicios
Centrales (Mant, Admy 43.806,85 876,14 73,01 3,52
Direccion)
Personal (Absentismo 6%) 39,9214 899,91 74,99 3,61
TOTAL PERSONAL 705.273,51 14.206,96 1183,91 57,06
Amortizaciones 3416516 683,30 56,94 2,74
Comedor 51.667,50 1.033,35 86,11 415
Transporte 47591,08 951,82 79,32 3,82
Limpieza y Lavanderia 418154 83,63 6,97 0,34
ﬁﬂiﬁgicl'rz?;ig 7528,90 150,58 12,55 0,60
Seguros 1.376,91 2754 2,29 on
Suministros 25.69774 513,95 42,83 2,06
Impuestos 89,97 1,80 015 0,01
Otros aprovisionamientos 2.028,05 40,56 3,38 016
Otros gastos 24,097,68 481,95 40,6 1,94
TOTAL COSTE PLAZA 903.698,03 18.175,45 1.514,62 72,99
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MODELO COSTES RESIDENCIAS Y VIVIENDA

PROPUESTA MODELO RESIDENCIA 30 Y VIVIENDA 8

RESIDENCIA (30) VIVIENDAS 8 VALORACION ECONOMICA

PROFESIONALES COSTE COSTE A. COSTE A.

RATIO | (inp, | PATIO | (<liap, | CATEGORA pecinelcia viviEnDa

2022 30 8

PSICOLOGO 0,30 1/100 0,08 1/100 43.653,71 13.096,11 3.492,30
MEDICO 0,30 1/100 0,08 1/100 43.653,71 13.096,11 3.492,30
ENFERMERIA 0,50 1/60 013 1/60 28.200,30 1410015 3.760,04
T.SOCIAL 0,25 1/120 0,07 1/120 28.200,30 7050,07 1.880,02
lsl\ggliEADOR 3,00 1/10 0,80 1/10 25.973,96 77921,87 20.77917
CUIDADOR 25,00 1/3D-1/12N 720 1/3-1/1 21.402,79 535.069,74 154.100,08
TOTAL 29,35 8,36 660.334,05 | 187.503,90
RATIO MEDIA 0,98 1,05

RESIDENCIA 30 VIVIENDA 8

GASTOS ANO ANoO/ MES DIA ANO ANO/PLAZA MES DIA
PLAZA

Personal 66033405 = 220114 | 183426 60,30 | 187503,90 23.43799 195317 | 64,21
Nocturnidad 14.673,00 48910 4076 1,34 5.869,20 733,65 6114 2,01
Festivos 11.760,00 392,00 32,67 107 312816 391,02 32,59 107
Personal de 31003,37 103345 86,12 2,83 10.091,60 1.261,45 105,12 3,46
Limpieza

Personal Servicios

Centrales (Mant, 32156,58 1071,89 89,32 2,94 8.575,09 1071,89 89,32 2,94
Adm y Direccién)

Personal

(Absontismo 6%) 4499562 | 149985 | 12499 4n 12.910,08 161376 134,48 4,42
TOTAL PERSONAL | 794.922,63  26.49742 2.20812 72,60 @ 228.078,02 A 28.509,75 2.375,81 | 78,1
Amortizaciones 1450361 483,45 40,29 1,32 3.86763 483,45 40,29 1,32
Comedor 5484750 | 182825 | 152,35 | 501 14.626,00 1828,25 152,35 5,01
Transporte 1180,33 39,34 3,28 on 314,75 39,34 3,28 on
Limpieza y 7093,86 236,46 19,71 0,65 189170 236,46 19,71 0,65
Lavanderia

Reparaciones y 8.974,42 29915 24,93 0,82 2.39318 29915 24,93 0,82
Mantenimiento

Seguros 1.349,39 44,98 375 012 359,84 44,98 375 012
Suministros 26168,75 872,29 72,69 239 6.978,33 872,29 72,69 239
Impuestos 80,79 2,69 022 0,01 21,54 2,69 022 0,01
Otros . 6110,26 203,68 16,97 0,56 1629,40 203,68 16,97 0,56
aprOV|S|onamlentos

Otros gastos 18.713,53 62378 51,98 171 6.242,00 780,25 65,02 214
:,(L)ZAZ'ACOSTE 933.945,07 | 31131,50 |2.594,29| 85,29 | 266.402,40 | 33.300,30 | 2.775,03 | 91,23
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8.1. DEFINICION DE LAS
CATEGORIAS: DISCAPACIDADES,
HABILIDADES FUNCIONALES,
CONDICIONES DE SALUD Y
SISTEMAS DE EVALUACION

Se ofrece una definicion breve de cada uno
de los elementos categorizados que supo-
nen la base de los datos analizados con el fin
de obtener una mejor comprensién de lo que
engloban:

1. DISCAPACIDADES

Discapacidades fisicas

En la clasificacion de deficiencias fisicas se
opta por la clasificacién topogréfica, es decir,
los conceptos relativos a los miembros afec-
tados por la parélisis cerebral, con el fin de
poder explicar la extension de la afectacion.
Hemos considerado, por tanto, las siguientes
variables:

Tetraparesia: afecta globalmente a los
miembros superiores e inferiores y, con fre-
cuencia, al eje del cuerpo (cabeza y tronco).

Hemiparesia: afectando uno de los lados
del cuerpo, mientras que la otra mitad funcio-
na con normalidad.

Diparesia: afecta a los cuatro miembros,
aungue los inferiores se encuentran mas
afectados.

Discapacidad intelectual

En todos nuestros usuarios las deficiencias
intelectivas es uno de los trastornos asociados
de mayor presencia.

Las categorias reflejadas se corresponden
con las habituales clasificaciones descriptivas,
aun reconociendo la dificultad implicita de dar
un diagnéstico preciso en relacién a un Cl, de-
bido a las caracteristicas de nuestros usuarios
y a la inexistencia de instrumentos de evalua-
cion de inteligencia fiables y validos. Por ello,
basamos la evaluacién intelectual partiendo

de las estrategias que hemos observado utili-
zan en la vida cotidiana.

Profundo: bajo nivel de conciencia, minimas
posibilidades sensoriomotoras, baja respues-
ta frente a los estimulos del medio, dificultad
o imposibilidad de representacién mental, in-
capacidad de aprendizajes que le permitan
adquirir autonomia, etc.

Grave: posibles esquemas basicos de
reaccién, comprension de algunas érde-
nes sencillas, escasa atencion por el medio
circundante, puede adquirir capacidad de au-
toproteccién a un nivel de utilidad minimo en
un medio controlado, generalmente incapaz
de beneficiarse de un aprendizaje que le per-
mita adquirir autonomia, etc.

Moderado: comprensién de conceptos
basicos, inicio del juego simbdlico, mala con-
cienciacion social, puede beneficiarse de un
aprendizaje que le permita adquirir cierto
grado de autonomia, puede adquirir conoci-
mientos escolares basicos si se le ofrece una
educacién especial, necesidad de supervision
y orientacion en ambientes no familiares o se-
mi-estructurados, etc.

Leve: puede adquirir habilidades socio-co-
municativas, retraso minimo en el terreno
sensoriomotor, capacidad de adaptacion social
y profesional con una educacién y aprendizajes
adecuados, grandes dificultades en la capaci-
dad de abstraccion, etc.

Discapacidades sensoriales

Visuales: incluimos en esta categoria
cualquier tipo de patologia visual, ya sea in-
dependiente de la paralisis cerebral o sea
secundaria a ésta: cataratas congénitas,
astigmatismo, miopia, estrabismo, nistag-
mus, etc.

Hemos incluido una variable que nos pare-
ce significativa para dar cuenta de la magnitud
de la afectacién a nivel visual que es el de afi-
liacion a la ONCE.

Auditivas: incluimos patologias de la per-
cepcion auditiva, ain cuando reconocemos
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gue muchas de ellas estdn enmascaradas y
no diagnosticadas. Existen estudios referidos
a la ausencia de diagndstico de un ndmero
importante de las discapacidades auditivas
en poblacién con parélisis cerebral grave-
mente afectada, derivado de la dificultad de
la aplicacion de las pruebas de deteccidn.

Se han seleccionado aquellas mas habi-
tuales que comprometen la autonomia de
la personay le hacen requerir apoyos rele-
vantes para llevar adelante sus proyectos
de vida.

AVD (alimentacion,
vestido e higiene personal)

a. Dependencia absoluta: de ninguna
manera colaboran en su propia alimenta-
cién, vestido e higiene.

b. Precisaapoyos fisicos y/o supervision:
aquellos que si pueden colaborar de al-
guna manera, pero requieren de la ayuda
fisica o de la supervision de terceros.

c. Autonomos: aquellos que poseen los
correctos habitos o habilidades de ali-
mentacion, vestido e higiene.

Desplazamiento

a. Silla de ruedas: que no tengan nin-
gun tipo de desplazamiento voluntario
0 puedan tenerlo solo en entornos muy
controlados.

b. Apoyos fisicos o técnicos: aquellos
que, o bien con medios técnicos (silla de
ruedas que auto-propulsan, andadores,
taca-taca, etc.) o bien con el apoyo de
otra persona o personas se desplazan en
entornos accesibles y cotidianos.

¢. Marcha condicionada: aquellos que fun-
cionalmente pueden andar, aunque esto
no implica que puedan desplazarse de
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forma normalizada en diferentes contex-
tos; es decir, poseen la funcién de marcha,
pero pueden carecer mayoritariamen-
te de habilidades basicas de orientacion
temporo-espacial y auto-cuidado, déficits
cognitivos, crisis epilépticas.

Control de esfinteres

Si: control de los mismos aun cuando
no implique autonomia en las habilida-
des necesarias para ejecutarlo, bien sea
por imposibilidad en el desplazamiento
0 por no poseer los recursos funciona-
les necesarios para ello (conductas de
autohigiene).

No: encopresis, enuresis 0 episodicos.

Comunicacion

Sin intencionalidad comunicativa: no
presentan conductas comunicativas
pre-verbales (sonrisa, contacto ocular,
sefalar, gestos faciales de caracter co-
municativo, etc.).

Intencionalidad comunicativa, pero
sin lenguaje estructurado y/o funcio-
nal: presentan conductas comunicativas
pre-verbales, pero sin poseer un sistema
estructurado de comunicacion.

Comunicacion con S.A.A.C.: se comu-
nican con un sistema estructurado de
tipo grafico y/o gestual (lenguaje de sig-
nos, S.PC, etc.)

Comunicacion oral comprometida:
cuyo lenguaje puede ser de caracter
descontextualizado, ecoldlico, con im-
portantes déficits formales, pragmaticos,
donde prevalecen las estructuras holofra-
sicas con el empleo de la palabra aislada
como recurso habitual para satisfacer
sus necesidades y deseos; en ocasiones,
comienzan a emplear habilidades de in-
teraccion personal basica, para iniciar y
mantener pequenas conversaciones.



a.

C.
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Control de las consecuencias
de la propia conducta

Ningdn control: definimos esta catego-
ria por la incapacidad para percibir las
consecuencias de la propia conducta de
manera sistematica.

En situaciones estructuradas: aquellos
cuyo bajo nivel de conciencia sélo les
permite percibir las contingencias de su
conducta en situaciones ya conocidas,
incluidas alguna situacién natural.

Control normal en bastantes situacio-
nes: mayor capacidad de ejercer control
de las consecuencias de su conducta so-
bre bastantes situaciones cotidianas.

3. CONDICIONES DE SALUD

Se recogen las condiciones de salud que
mas habitualmente afectan a las personas con
paralisis cerebral como son:

a.

Crisis epilépticas o afines: una de las
variables organicas que mas alteran la
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homeostasis de la persona. Tomamos en
consideracién que tengan tratamiento
farmacoldgico para su control.

Problemas osteo-articulares: todas
las deformidades Oseas y articulares, asi
como a las alteraciones éseas secundarias
a la patologia motora como es la osteopo-
rosis. Estas manifestaciones incluyen:
deformidades de la columna (escoliosis,
hipercifosis e hiperlordosis), luxaciones y
subluxaciones de cadera, deformidades
de las extremidades, deformidades de la
caja toracica y alteraciones de la posicion
de la pelvis en el espacio.

Problemas cardio-respiratorios: tanto
los ocasionados por cardiopatias congé-
nitas propias del sindrome en particular
como aquellas alteraciones respiratorias
severas de caracter restrictivo u obs-
tructivo secundarias a las deformidades
citadas en los problemas osteoarticu-
lares, a la limitacion o alteracién de la
movilidad costal y abdominal, al cimulo
de secreciones y a otras patologias pro-
piamente pulmonares.
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d. Problemas digestivos: todos los proble-
mas de transito intestinal (estrefimiento
crénico) que obliguen a su tratamiento
con medios farmacoldgicos o mecani-
cos (enemas) o incluso en los casos mas
graves de obturacion intestinal a la inter-
vencion quirdrgica. Incluimos, ademas,
aquellos que para su alimentacién son
dependientes de sondas de alimenta-
cion (gastrectomias y nasogastricas)
derivadas de su imposibilidad para ser
alimentados por via oral. También hemos
decidido incluir en este apartado a aque-
llos que padecen diabetes.

e. Polimedicados: aquellos que en su ré-
gimen terapéutico toman tres o mas
medicamentos durante un periodo supe-
rior a 6 meses para cada uno de ellos.

f. Alteraciones del comportamiento y/o
trastornos de la salud mental: si bien
los trastornos graves de comportamien-
tos son facilmente identificables, no asi
los trastornos psiquiatricos que pueden
verse enmascarados, aln asi se referen-
cia a los cominmente aceptados en los
manuales al uso.

En esta categoria hemos introducido la va-
riable de tomar medicacion psiquiatrica para
el control de las diferentes alteraciones (antip-
sicética, antidepresivos, ansioliticos, etc.).

4. SISTEMAS DE EVALUACION
MAS HABITUALES

Se toman como referencia los instrumentos
mas estandarizados, con el fin de obser-
var la equivalencia en la valoracién obtenida
entre los instrumentos y su fiabilidad para de-
tectar las necesidades de las personas con
pluridiscapacidades.

a. Certificado de discapacidad: reconoce
a su titular la condicién de discapacidad
en el grado que determinen los porcen-
tajes de valoracion aplicados, con el
propdsito de proporcionar el acceso a de-
rechos y prestaciones de diferentes tipos
con vistas a equiparar oportunidades.

b. Inventario para la planificacion de
servicios y programacion individual
(ICAP): instrumento disenado para re-
coger informacién descriptiva, categoria

diagndstica, limitaciones funcionales,
destrezas de conducta adaptativa, proble-
mas de conducta, ubicacion residencial,
servicios y apoyos necesitados y recibi-
dos, y actividades de ocio. Sus propdsitos
fundamentales son ayudar a la seleccion,
revision, control, planificacién y eva-
luacidon de servicios para personas con
discapacidades.

c. Baremo de valoracion de la depen-
dencia (BVD): instrumento que permite
valorar la capacidad de la persona para
llevar a cabo por si misma las actividades
basicas de la vida diaria, asi como la ne-
cesidad de apoyo y supervisién para su
realizacion.

d. Movilidad reducida: unido al certificado
de discapacidad se contempla este bare-
mo que determina el grado de capacidad
motriz y la existencia de dificultades para
el uso de transportes colectivos.

Con los elementos recogidos para este es-
tudio descriptivo de las personas con paralisis
cerebral no se pretende un estudio exhausti-
vo, simplemente se limita a poner de relieve
aquellos elementos que son mas recurrentes
en el conjunto del colectivo.
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