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Introduccio

En general, es pot afirmar que la formacié
académica dels metges/ses és cada vega-
da més amplia i extensa pero, sobretot,
es centra en aspectes tecnics i de conei-
xement, mentre que altres qliestions, com
I'empatia cap al pacient i el seu entorn o
les habilitats per establir una correcta re-
lacid metge/pacient, no reben I'atencié
que caldria. Aixo pren especial rellevancia
quan el pacient surt del que s'anomena
“estandard”, com és el cas de les persones
amb discapacitat intel-lectual i del desen-
volupament (DID). Aquestes persones i els
seus cuidadors sovint requereixen un es-
for¢ addicional per part del facultatiu/va
per fer-se entendre, per reduir I'angoixa
davant una situacidé nova o estressant, per
ajustar i fer comprensible el que se li de-
mana, o, fins i tot, per dirigir-se o demanar
opinié al mateix malalt.

Pero que s'entén per DID? Segons la dar-
rera definicid de I'’Associaci6 Americana
de Retard Mental (AAIDD), “la discapaci-
tat intel-lectual i del desenvolupament es
caracteritza per limitacions significatives
tant en el funcionament intel-lectual com
en la conducta adaptativa expressada en
les habilitats adaptatives conceptuals, so-
cials i practiques”.

Com déiem, quan es tracta d'una per-
sona amb DID, la relacié metge/pacient
pot ser especialment dificil per diversos
motius, entre els quals podriem destacar
I'escassa preparacid, en aquest aspecte,
dels facultatius/ves durant la formacio aca-
démica; desconeixement dels perfils de
salut especifics de les persones amb disca-
pacitat intel-lectual ? ; la manca d'eines per
millorar la comunicacidé amb els pacients
(comunicacié augmentativa, pictogrames,
fulletons informatius amb lletra gran o de
pal, etc.); la tendéncia dels metges/ses a
generalitzar segons diagnostic; la manca
de temps material o paciencia per explicar
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repetides vegades el mateix; la valoracio
parcial de la problematica del pacient o la
familia, sense considerar les variables soci-
als, a més de les sanitaries. De fet, tot aixo
fa que I'atencié a persones amb DID hagi
de ser necessariament multidisciplinaria i
que, sovint, un pacient esdevingui “com-
plex” pel mer fet de tenir una DID, a més
de la malaltia.

Esta descrit que les persones amb DID
freqlienten menys els recursos sanitaris
que la poblacié general, quan hi haurien
d'accedir més; de fet, diversos estudis
suggereixen que la falta d'assisténcia sa-
nitaria del col-lectiu és la principal causa
de mort prematura de les persones amb
DID. Hi ha tres motius principals que ex-
pliquen aquest fet, que s'alimenten entre
ells i constitueixen el que seria un “cercle
viciés de la desatencié”:

« Un grau més alt d'infradiagnostic i mal
diagnostic (fins i tot d’'emmascarament
diagnostic).

« Un risc de iatrogenia superior.

« Una menor efectivitat dels tractaments
(quant a adheréncia a tractaments, etc.).

L'objectiu d'aquest document no és incidir
en la relacié entre una persona amb DID i
els/les especialistes en el camp de la psi-
quiatria, psicologia, neurologia, etc. que
puguin estar involucrats en el tractament
de laseva DID. Volem senzillament aportar
unes reflexions i unes pautes d'actuacio als
professionals medics que atenen aquestes
persones quan consulten per patologies
diferents a la seva DID, encara que puguin
estar-hi relacionades. Aquestes pautes es-
tan adrecades a tots els ambits d'atencio
medica (primaria, hospitals, urgéncies, do-
micili, etc.), en els diferents moments de
I'atencié requerida (acollida, temps d'es-



pera, tractament) i, molt important, en la
relaci6 amb I'entorn del pacient, de qui
dependra, en gran mesura, el resultat te-
rapeutic desitjat.

Finalment, volem advertir de l'oportuni-
tat d'aquesta iniciativa. Com s’exposara
al capitol 7, les persones amb DID estan
arribant a unes longevitats properes a les
de la poblacié general. Aquest fet, conjun-
tament amb la creixent acceptacié social
d'aquestes persones, fara que la presencia
de DID als recursos assistencials deixi de
ser anecdotica i que, per tant, els profes-

sionals necessitin conéixer les seves es-
pecificitats per atendre’ls adequadament.
Aquest Quadern pretén aportar, des d'una
visio eminentment practica, eines i estrate-
gies Utils per poder atendre les persones
amb DID i per facilitar que la practica cli-
nica i assistencial amb aquestes persones
deixi de ser una incomoditat i font d'an-
goixa per als professionals, i pugui trans-
formar-se en el que veritablement sempre
ha estat: una oportunitat Unica per conei-
xer un altre tipus de persones, plenes de
sensibilitat i afecte, de les quals es poden
extreure molts aprenentatges vitals.

Evolucio de latencié a les persones
amb discapacitat intel-lectual

i del desenvolupament

'atencid que els professionals presten a
les persones amb DID és sempre reflex del
tracte que els dispensa la societat en ge-
neral. Es per aquesta raé que és il-lustratiu
coneixer, ni que sigui breument, quins han
estat els diferents models en la compren-
si6 de la DID al llarg de la historia.

La concepcid que avui té la societat res-
pecte de les persones amb DID és fruit
d'una lenta i progressiva evolucié de dife-
rents variables en les quals conflueixen as-
pectes de naturalesa ben diferent, encara
que fortament relacionades: avencos en
les disciplines implicades en el seu estudi
(educacid, psicologia, medicina, sociolo-
gia, dret, etc.); més sensibilitat i reconei-
xement de les seves capacitats i els seus
drets; la lluita de les persones afectades i
els seus representants, i la presa de posi-
ci6 dels organismes internacionals i de les
administracions.

El que realment interessa és constatar com
les condicions de vida de les persones
amb DID han anat evolucionant a mesura
que s’han modificat els models explicatius,
que inclouen els valors i les expectatives, i
com aquestes condicions han influit en el
desenvolupament i benestar d'aquestes
persones.

A totes les époques hi ha hagut perso-
nes notablement diferents a causa del
seu funcionament intel-lectual i compor-
tament social. Aquestes persones eren
sovint motiu d'espant, incomprensio,
temor, diversio i, adhuc, de supersticio.
Malgrat que les persones amb DID han
format sempre part de la nostra societat,
sébn més aviat pocs els documents histo-
rics que ens informen de la seva existén-
cia. El tracte que han rebut de la societat
ha variat segons les diferents cultures,
encara que amb un denominador comu:
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han estat considerades, fins practica-
ment el segle XIX, éssers infrahumans als
quals no es reconeixia la mateixa entitat
humana que a la resta de les persones;
eren sovint comparats amb les beésties i
tractats com a tals.?

No fou fins a mitjans del segle XIX que
es comenca a reconeixer la necessitat
d’educar-los i es crearen serveis amb
aquesta finalitat. Pero, a finals del se-
gle XIX, per diverses raons no alienes al
procés d'industrialitzacid i a les preocu-
pacions de la societat per la transmissio
geneética del que anomenaven debilitat
mental, les persones amb DID foren per-
cebudes, per un costat, com un col-lec-
tiu que calia protegir dels abusos, pero,
per |'altre, com un perill i sovint com una
amenaca de la qual la societat s’havia de
protegir. Aquest moment historic, que
es pot qualificar de beneficoassistencial,
s'estén a Europa fins als anys quaranta
del segle XX. Les persones amb DID eren
apartades de la societat i confinades en
grans institucions d'asil o be hospitala-
ries en régim d'internat; la resposta que
rebien era fonamentalment de tipus as-
sistencial i obeia a una progressiva con-
cepcio caritativa de ['actuacié publica en
aquest camp, on els aspectes merament
assistencials es prioritzaven per sobre de
qualsevol altra consideracié de tipus so-
cial o rehabilitadora que, en molts casos,
ni tan sols s’arribava a plantejar.

La institucionalitzacié d'aquestes perso-
nes tingué greus consequencies en les
seves vides, sobretot en termes d'un pro-
gressiu i constant deteriorament en tots
els ambits (sanitari, psicologic, educa-
tiu, etc.). A poc a poc, les persones que
estaven al front d'aquestes institucions
—normalment metges—, prengueren
consciencia de la gravetat de la situacid
i comencaren a desplegar iniciatives de
“rehabilitacid”, instaurant el que es co-
neix com a model rehabilitador/terapeu-
tic que s'estengué a Occident en les de-
cades dels quaranta, cinquanta i seixanta.
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Probablement, siguin dos els trets més
caracteristics d’aquest moment historic:
I'4s del model medic i el predomini de
I'especialitzacid.* Les conseqliéncies de
I"4s del model medicide |'especialitzacio
sén evidents i perduren encara avui en
dia. L'ds d'aquest model s’estenia tant a
la valoracié —diagnostic— de qualsevol
problema en el desenvolupament, com a
I'orientacié i “tractament”. Des del punt
de vista de la valoracié, comportava la
utilitzacid d’instruments, fonamental-
ment “tests”, d'escassa o nul-la relacid
amb el context on es desenvolupava la
vida i l'educacid d'aquestes persones
que, normalment, conduien a alguna de
les categories diagnostiques encunya-
des a aquest efecte. La categoritzacid
sobre la base dels déficits i |'etiquetatge
de les persones han tingut i tenen unes
profundes consequéncies en |'educacid i
en la resposta de la societat, en general,
alhora que constitueixen un enorme llast
en el seu abordatge, ja que condiciona
inevitablement les expectatives de tots
els que es relacionen amb aquestes per-
sones, emfatitzant els aspectes negatius
i limitant-ne aixi, considerablement, el
desenvolupament.

Finalment, a partir dels anys setanta del
segle passat, es va anar imposant una
nova etapa presidida pel principi de
normalitzacié i que es caracteritza per la
prevalenca del model educatiu. D'acord
amb Thompson et al.® sén dues les as-
sumpcions que sostenen el principi de
normalitzacié: (a) les persones amb DID
valoren les mateixes condicions de vida
i experiencies que valora la resta de la
gent, i (b) les limitacions en el funciona-
ment de les persones amb DID s’agreu-
gen quan els entorns de vida sén desfa-
vorables.

Aixi, els paisos més avancats abandonen
la politica d'afavorir un tracte “especial”
i aposten a favor del principi de norma-
litzacié en la concepcid i provisié dels
serveis i, entre aquests, I'educacié, per



a les persones amb algun tipus de dis-
capacitat. El punt d'inflexid, sens dubte,
el constitueix la Llei sobre Deficiéncia
Mental danesa, de 1959, quan consagra
la voluntat de “crear per als deficients
mentals una existencia tan propera a les
condicions normals de vida com sigui
possible”. La pregunta clau, doncs, dei-
xa de ser "qué té aquesta persona” per
convertir-se en “quins suports necessita
per reeixir en les activitats del dia a dia”.
Aquesta senzilla pregunta situa el pro-
fessional en una perspectiva positiva en
la qual els esforcos s’encaminen a identi-
ficar i implementar els suports adequats
a cada persona.’ S'introdueix aixi el que
es coneix com a paradigma dels suports,
que es centra a promoure els suports per-
sonalitzats i I'autodeterminacid. Es trac-
ta, en definitiva, d'alinear les necessitats
de suport amb la planificacid centrada en
la personailes dimensions de qualitat de
vida que tradueixen els resultats perso-
nals desitjats per les mateixes persones
individual, organitzativa i politicament.

La definicié actual de DID ' defensa una
concepcid multidimensional de la DID
i el paper central dels suports per pro-
moure el funcionament de la persona.
Aquestes dimensions sén les capacitats
intel-lectuals; la conducta adaptativa
(habilitats conceptuals, socials i practi-
ques); la salut (fisica i mental); la parti-
cipacid; i el context (cultura, ambient).
Aquest enfocament social i ecologic de
la discapacitat és, avui dia, compartit
per moltes organitzacions com |’Ameri-
can Psychiatric Association. En concret,
els elements constants en aquestes or-
ganitzacions a I'hora d’elaborar el perfil
sén: en primer lloc, les limitacions en el
funcionament intel-lectual, com ara en
el raonament, llenguatge, resolucid de
problemes, pensament abstracte, apre-
nentatge escolar, etc., i, en segon lloc,
dificultats en la conducta adaptativa si es
comparen amb els iguals de la seva edat
i cultura, per exemple, en la participacio
social, comunicacid, cura personal, vida
autonoma, etc.

Incidéncia en la poblacié general

La DID afecta entre I'1 i el 3% de la po-
blacié. A Catalunya afecta entre 75.189
i 225.567 persones (segons poblacié
IDESCAT a 1 de gener de 2014). Hi ha
diferents factors que poden produir DID,
que es podrien agrupar en quatre cate-
gories:

« Trastorns genetics, com la sindrome X
fragil, la fenilcetondria o la sindrome
de Lesch-Nyhan.

o Trastorns cromosomics, com la sin-
drome de Down, la sindrome de Pra-
der-Willi i la sindrome d’Angelman.

« Causes biologiques, organiques i am-
bientals.

« Causes desconegudes.

Segons l'informe SENECA?, les malal-
ties que afecten les persones amb DID
serien: neurologiques (especialment,
epilepsia) (18%), psiquiatriques (18%),
cardiovasculars (12%), urogenitals (11%),
endocrinologiques (8%), dermatologi-
ques (6%), hepatiques i digestives (des-
taquen reflux i estrenyiment) (5%), respi-
ratories (especialment, pneumonia) (4%),
de I'esfera ORL (3%), metaboliques (3%),
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al-lergies (2%), al-lergies medicamento-
ses (2%), renals (2%) i reumatiques (1%).
A totes aquestes patologies, cal afegir

problemes de salut bucodental, patolo-
gia sensorial i trastorns de conducta, so-
vint associats a la DID.

Latencio a les persones amb DID

4.. Els Equips Multidisciplinaris

Seguint el model actual social i ecologic,
valorarem la situacié de la persona amb
DID en cadascuna de les dimensions de
vida i, d'aquesta analisi, obtindrem una
visié de les mancances i punts forts de
la persona i quin és el seu funcionament
global.

Sobre la base d'aquesta analisi podrem pla-
nificar els suports, estrategies o accions que
intenten millorar les limitacions consta-
tades en cadascuna de les dimensions,
amb la finalitat de millorar el funciona-
ment global de la persona. Aquesta
planificacié exigeix la participacid de
diferents professionals (psicoleg/oga,
metge/ssa, fisioterapeuta, educador/a,
logopeda, etc.) que han de fer una valo-
racid, prioritzacié i planificacié conjunta
de les accions a realitzar.

Pel que fa a la dimensié de la salut, ja
hem esmentat que moltes persones
amb DID presenten patologia associada:
neurologica, osteomuscular; conductes
anomales (agitacid, auto i heteroagres-
sions), i conductes amb significat divers,
com es veura més endavant. Aquestes
patologies limiten el funcionament in-
dividual i la normalitzacié del dia a dia
de les persones amb DID. També poden
tenir repercussio els efectes adversos o
interaccions de multiples farmacs; tracta-
ments neuroléptics que ocasionen seda-
cié, desmotivacio i, a vegades, indiferen-
cia afectiva, el que, al seu torn, dificulta
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la interaccié social; malestar, que es pot
traduir en conductes disruptives; etc.

A més, aquestes situacions poden difi-
cultar el procés d'aprenentatge de no-
ves formes de relacid més adaptades,
de cura personal i de tot allo que pugui
millorar el funcionament individual de la
persona amb DID, objectiu primordial
de la seva atencid.

Per tant, el metge/ssa ha d'intentar pla-
nificar la medicacié de manera que els
efectes adversos siguin els minims i, al-
hora, sigui eficag en el control de la simp-
tomatologia per a la qual s'ha prescrit.
Aixi, facilitarem que les accions introdui-
des per altres professionals es desenvo-
lupin en un context personal més adient.

També cal reconeéixer a les persones amb
DID la condicié de pacient cronic com-
plex (PCC), si es compleix la combinacio
dels criteris seglents ¢7:

« El pacient pateix diverses patologies
alhora (multimorbiditat), o en pateix
només una, pero amb prou gravetat.

alguns

« El seu abordatge conté

d'aquests elements:

- Alta probabilitat de patir crisis amb
molta simptomatologia i mal control.

- Evolucid molt dinamica, variable i
que necessita monitoratge continu.



- Alta utilitzacié de serveis d’hospita-
litzacid urgent o visites a urgéncies.

- Malaltia progressiva.

- Elevat consum de recursos i farmacs
i risc iatrogenic.

- Entorn d’especial incertesa en les
decisions i de dubtes de maneig.

- Necessitat d'activar i gestionar |'ac-
cés a diferents dispositius i recursos,
sovint per vies preferents.

- Associacio a fragilitat de base, péer-
dua funcional, probabilitat de dava-
llada aguda (funcional o cognitiva) o
nova aparicid de sindromes geriatri-
ques.

- Situacions psicosocials adverses.

« El nom del pacient apareix en els llis-
tats de risc derivats de les estrategies
d’estratificacio disponibles.

o La gesti6 de la seva patologia es benefi-
ciaria d'estrategies d'atenci6 integrades.

Les persones amb DID, en molts ca-
sos com a PCC, representen una de les
grans linies prioritaries al Pla de Salut
de Catalunya 2011-2015 i requeriran una
atencié integral realitzada per equips
multidisciplinaris degudament formats.
Aquests equips constaran de tots els
professionals implicats directament o in-
directament en |'atencid de les persones
amb DID, ja sigui a I'atencié primaria o a
I'atencié hospitalaria o residencial. El tre-
ball multidisciplinari, en qualsevol entorn
assistencial, considera la figura del ges-
tor/a de cas ® com una eina imprescindi-
ble per garantir la coordinacié i I'acom-
panyament de la persona amb DID i la
seva familia. La gestié de la continuitat
o gestié de cas, és clau en el procés as-
sistencial perquée garanteix la vinculacié i
coordinacié entre serveis i professionals;

I'accés als diferents recursos per part
de les families i dels mateixos professi-
onals; la superacié de la fragmentacio
del conjunt de serveis que participen de
I'atencio al malalt; i el suport emocional i
acompanyament, tant de la persona amb
DID com del seu entorn.

4.2. 'atencio médica

La medicina ha evolucionat molt al llarg
dels darrers anys i hem passat d'un esce-
nari paternalista, on el metge/ssa tenia la
informacid i decidia sobre tot o quasi tot
el relatiu a I'acte medic; a la praxi médica
actual, on els principis de beneficéncia,
no maleficéncia i justicia estan equipa-
rats al principi d'autonomia del pacient.
Segurament aquest canvi de perspecti-
va, reconeixent el dret d'autodetermi-
naci6 7 del pacient i la coresponsabilitat,
ha comportat un canvi de valoracié i una
adaptacié per part dels professionals
de la medicina a I'hora de desenvolu-
par un acte meédic o sanitari. A les per-
sones amb DID, cal aplicar-los els ma-
teixos principis basics abans esmentats.

Les persones amb DID sén uns ciutadans
més que poden presentar unes singula-
ritats i especificitats a les quals cal do-
nar resposta, alhora que es facilita el seu
accés als serveis assistencials. Els pro-
fessionals sanitaris haurien de conéixer
la realitat de les persones amb DID i, en
concret, la dels pacients que atenen.

Sabem que les persones amb DID poden
patir les mateixes patologies organiques
i mentals que la resta de la poblacié i, de
fet, tenen més predisposicid a patir-ne.™
En molts casos, a més, s'hi afegeixen les
especificitats de la malaltia genética de
base i les mancances i conseqgliéncies
derivades de la mateixa DID, que fan
que I'abordatge i el tractament hagin de
ser necessariament especifics, integrals i
integrats, individualitzats i hagin d'aten-
dre aspectes que en altres persones no
sén tan rellevants. Dins d'aquestes “ca-
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racteristiques especials” de les persones
amb DID destacariem: '

- Mancances en la interaccidé amb
I'ambient que els envolta.

- Dificultat d'adaptacid a situacions
d'estres o desconegudes, o possi-
bles reaccions imprevisibles. Moltes
vegades |'ambient desconegut es
pot considerar hostil i augmentara el
grau d'estres.

- Dificultats per a la comprensié i
transmissié de la informacié.

- Dificultats per manifestar malestar o
per integrar estimuls sensorials.

Com ja s'ha esmentat, també hi pot ha-
ver mancances en els professionals im-
plicats, que sovint desconeixen les ca-
racteristiques particulars de la DID o
poden trobar dificultats per transmetre
la informacid, obtenir consentiments/
acords i gestionar situacions complexes.

Per poder atendre les persones amb DID
de manera “integral” ens cal fer una co-
rrecta valoracid inicial, entesa com un
procés diagnostic dinamic i estructurat
que permet detectar i quantificar els
problemes, necessitats i capacitats de
la persona en les vessants clinica, fun-
cional, mental, sociofamiliar i eticoes-
piritual. Després d'una analisi global

10/ QUADERNS DE LA BONA PRAXI

acurada s'elabora una estrategia multi-
disciplinaria, entre tots els professionals
de l'equip (Pla Terapeutic Integral Indi-
vidualitzat), d'intervencid, tractament i
seguiment, amb revisions periodiques a
curt, mitja i llarg termini.

El seu objectiu principal és optimitzar re-
cursos i aconseguir el major grau d'auto-
nomia i la millor qualitat de vida possible
per la persona amb DID, tot assegurant
el millor tractament i la millor continuitat
clinicoassistencial possible, utilitzant les
rutes assistencials més adients. A més,
ha de representar un progrés significa-
tiu en la participacié dels afectats en
primera persona en tots els nivells. Per
aixo, cal generar condicions que millorin
I'apoderament i les competéncies dels
afectats, aixi com facilitar les eines que
facin possible la seva participacid.” Les
families també han de poder ser recone-
gudes en les seves necessitats d'atencio
com a usuaries i, si s'escau, com a cuida-
dores que cooperen en la recuperaci6.'

Perque l'atencié de les persones amb
DID es pugui dur a terme en les millors
condicions, hem de tenir en compte una
serie de glestions o estratégies especi-
fiques per a cada nivell assistencial, com
tractarem més endavant. No obstant
aix0, hi ha unes estratégies que son co-
munes a tots aquests nivells i que s’enu-
meren a la Taula 1."



. Presentar-nos i mostrar-nos propers a la persona.

. Assegurar un ambient acollidor i tranquil.

. Transmetre seguretat. Assegurar |'espai personal.

. Tenir en compte la seva dignitat.

. Permetre que pugui tenir, dins del possible, persones de referéncia al seu costat.
. Permetre tenir objectes personals.

. Dedicar-hi el temps necessari (interrogatori, procediments...)

0 N O~ U1 A W N =

. Reforgar positivament la col-laboracié de |'usuari.

9. Preguntar sobre capacitats comunicatives (expressives i de comprensio).

10. Tenir en compte les estratégies utilitzades en anteriors ocasions.

11. Avancar-li el que passara.

12. Donar-li possibilitats d’eleccié.

13. Parlar clari sense pressa amb un llenguatge simple, frases curtes i estructures semantiques
senzilles, evitant la utilitzacié de pronoms.

14. Estructurar la conversa en inici, part intermedia i final, amb pauses freqtients.

15. Iniciar la conversa sobre temes que li puguin interessar i amb preguntes de facil resposta.
Cal tenir en compte que I'adult amb discapacitat intel-lectual pot tenir interessos idéen-
tics als nostres.

16. No utilitzar tecnicismes.

17. Oblidar conceptes abstractes, metafores i frases fetes.

18. Fer servir esdeveniments de |a vida rellevants per a la persona enlloc de referéncies
temporals: “T’has trobat malament des de les vacances.”

19. Fer preguntes oposades, quan donem possibilitats d'eleccid, per assegurar-nos que la

persona ens entén, que no esta responent la darrera opcié de I'eleccié (efecte recéncia).

22. Considerar el grau de cansament.

infantilitzar-lo.

20. Tenir sempre en compte |'ajuda del suport grafic.

21. Tenir en compte el nostre llenguatge no verbal i controlar-lo.

23. Tenir en compte la por al que li pugui passar.

24. |'adult amb discapacitat intel-lectual és un adult. Es necessari tractar-lo com a tal i no

Una questié que hem de tenir present en
I'assistencia de les persones amb DID és
el que s'anomena patologia dual, que no
és més que la coexisténcia de discapacitat
intel-lectual que s'associa amb la presen-
cia de patologia psiquiatrica. Aquesta és
una situacié dificil d'avaluar i de tractar
adequadament, i requereix professionals
especialitzats. Afortunadament, en el nos-
tre entorn disposem de dos nivells assis-
tencials especialitzats en patologia dual,
que sén: el SESM-DI (Servei Especialitzat

de Salut Mental per a Persones amb Dis-
capacitat Intel-lectual) i les UHE-DI (Unitats
d'Hospitalitzacié Especialitzada en Disca-
pacitat Intel-lectual).

Tots dos recursos son publics. La SESM-DI
esta orientada al diagnostic i tractament
en regim ambulatori. Les UHEDI estan in-
dicades per al diagnostic i plantejament
terapeutic de les persones que no es po-
den tractar ambulatoriament, i que, un cop
diagnosticades i estabilitzat el seu quadre,
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retornaran al seu lloc de residéncia.
4.21. Les xarxes d’atencié primaria

La visita als centres d'atencié primaria (ha-
bitualment programada) es fara amb la
maxima puntualitat i dedicant-hi el temps
necessari, sempre amb suport del cuida-
dor/a principal que aporti la informacié i
documentacié adient, i doni I'adequat su-
port.

Com veurem més endavant, els metges/
ses d'atencié primaria han de vetllar pel
compliment dels programes de prevencid
en aquesta poblacié.

Una bona coordinacié proactiva dels CAP
amb els centres residencials on viuen per-
sones amb DID és clau per garantir uns
bons graus de prevencié i la freqlentacio
adequada i a temps d'aquestes persones.
En aquest sentit, compartir informacio
entre centre residencial i CAP esdevé de
gran importancia. Iniciatives recents del
Departament de Salut com la d'impulsar la
inclusié dins de la Historia Clinica Compar-
tida de Catalunya (HC3) els Plans d'Inter-
vencid Individualitzats i Compartits (PIIC),
on s'hi consignen aspectes clau, com indi-
cacions en casos de crisi o descompensa-
cions, o indicacions sobre decisions anti-
cipades, poden ser de gran utilitat. Quan
més especial o “complicat” és un pacient,
més importancia adquireix la capacitat de
compartir, dins el sistema, informacié indi-
vidualitzada sobre ell.

4.2.2. Latencio hospitalaria

Les persones, quan passen a ser usuaries
dels serveis d'un hospital (ingrés, urgen-
cies, etc.), es troben en un medi estrany, i
de vegades hostil, ja que son fora del seu
entorn, amb un canvi de rutines, limitacid
de la intimitat, etc., pero, en general, te-
nen mecanismes per adaptar-se a aquesta
nova situacio personal.

Les persones amb DID solen presentar
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un mal funcionament d’'aquests mecanis-
mes d'adaptacié: no tenen un llenguatge
comunicatiu, se senten insegures en am-
bients desconeguts, sense persones de
referéncia, trencant rutines diaries, sovint
amb sorolls ambientals i aglomeracions
dificils de tolerar, etc. La falta de recursos
adaptatius fa que sovint puguin presentar
agitacié, amb possibles conductes auto i
heteroagressives. Cal minimitzar els canvis
per evitar aquestes conductes desadapta-
des que poden dificultar la correcta aten-
cié de l'usuari. Aixi doncs, seria prudent
prendre algunes mesures com ara antici-
par de manera repetida |'actuacié a fer (di-
ficil si és d'urgéncia, obligat si és quelcom
programat); no demorar la seva atencio als
serveis d'urgencies, a les visites o a I'hora
d'entrar a quirofan (per exemple, donant
prioritat des dels serveis administratius o
de triatge a la persona que presenti la tar-
geta de discapacitat); que puguin gaudir
d'un espai per a ells sols, si pot ser en un
entorn no agressiu, mobiliari “familiar”, so-
rolls minims, etc., i que sempre hi hagi una
persona de referéncia (familia, cuidador/a),
no sols per aportar tranquil-litat a I'usuari,
siné també per fer de pont de comunica-
ci6 entre el pacient i el facultatiu/va. Tam-
bé és la persona que ens guiara per saber
si s’han produit canvis en la conducta de
I'usuari que es puguin interpretar com una
bona resposta al tractament pautat. Per
tal de facilitar la tasca al cuidador/a, seria
important adoptar la politica de finestreta
Unica quan es tracti de programar visites
amb diversos especialistes en un mateix
centre per a aquests pacients.

La conducta dels professionals sanitaris
quan interaccionen amb la persona amb
DID és molt important. S’han de mostrar
sense pressa ja que, si no, poden trans-
metre el seu neguit al pacient i ocasionar
que s'agiti; han de parlar amb veu neutra
o afectuosa per donar tranquil-litat; abans
d'iniciar qualsevol exploracid cal deixar
passar un temps perque el pacient s'acos-
tumi a la preséncia del metge/ssa i es re-
laxi; cal anticipar qualsevol maniobra ex-



ploratoria amb explicacions molt senzilles
i assegurar-se que ho ha entes perque, si
no, el pacient pot viure la situacié com una
agressio i es pot agitar i, finalment, s'ha
d'escoltar i deixar participar el cuidador/a
que, tot i ser profa en medicina, és qui mi-
llor sap quines eines utilitzar amb aquell
pacient en concret per comunicar-s'hi i re-
duir I'estres.

4.23. Uatencié domiciliaria

Entenem com a atencidé domiciliaria tant
I"atencié prestada al domicili familiar, com
la rebuda al centre residencial si és el cas.

En l'atencié domiciliaria el metge/ssa té
I'avantatge de tenir el pacient en el seu
entorn habitual i, per tant, més tranquil. Es,
doncs, molt important potenciar |'atencié
domiciliaria en les persones amb DID. Tot
el que es pugui fer al centre residencial
o al domicili sera viscut de manera molt
menys traumatica pel pacient. En aquest
sentit, cal estimular I'Gs de noves tecnolo-
gies per evitar desplagcaments innecessaris
de les persones.

Moltes persones amb DID viuen, com veu-
rem més endavant, en suports residencials.
Les funcions del metge/ssa dins d'aquest
recurs son variades:

o Enllag entre I'assistencia prestada dins
d'aquestes institucions i els serveis de
primaria i especialitzats.

o Cura dels usuaris en els casos de patolo-
gia organica aguda i decisi6 sobre possi-
bles derivacions a serveis especialitzats.

« Seguiment de la patologia cronica.

« Control de patologia conductual i crisis
epileptiques.

« Planificacié i execucié de tasques de pre-
vencié adients.

« Ha de formar part de I'ERES (Espais de

Reflexié Etica) o del Comité d’Etica de la
residéncia.

El capitol de prevencié és molt important,
i no sols ha de recaure en els metges/
ses de serveis domiciliaris, sind també en
els professionals d'atencié primaria. Dins
d'aquest capitol s'inclou: una revisio¢ anual
com a minim; una analitica anual, en la qual
es determinara els nivells plasmatics d'al-
guns farmacs i la seva possible repercussio
en I'organisme, aixi com altres parametres
més generals (colesterol, glicemia, etc.);
analitiques de seguiment de malalties co-
negudes; establiment del programa de
vacunacions adients; controls urologics i
ginecologics en funcid de I'edat, i reunions
amb altres professionals involucrats en
I'atencié de la persona amb DID, per tal de
millorar el funcionament global de I'usuari.
Un capitol molt important és la cura de la
boca. Sén persones que, quan arriben a un
recurs especialitzat, solen tenir problemes
odontologics importants secundaris a cau-
sa d'una manca de col-laboracié a I'hora
de fer una higiene correcta. Per tant, és
important intentar fer una higiene diaria el
més correcta possible, controls periodics
en centres odontologics especialitzats per
tal de fer neteges, extraccié de restes ra-
diculars, etc. Aquesta assisténcia, en molts
casos s'haura de fer amb sedacié.

L'atencié domiciliaria i residencial esdevin-
dra cada cop més important per a les per-
sones amb DID. Les tendencies en atencid
sanitaria i social (atencié integrada) tenen
com a objectiu, entre d'altres, ser capacos
que amb dds sistemes donin 'atencid el
més a prop possible de |'entorn habitual
on resideix la persona. Es “mantindra cada
cop més la complexitat a casa”. Aixo sera
aixi per a tota la poblacid, pero especial-
ment per a totes aquelles persones que —
com les que estan afectades per una DID
— poden patir complicacions o riscos addi-
cionals en desplagar-se a recursos sanitaris
per rebre |'atencid.
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43. Uatencio a les families

Les families sén fonamentals en |'atencié
de les persones amb DID, ja que acostu-
men a ser els cuidadors principals i, com
a tals, ens informen de les capacitats de
la persona afectada (nivell de llenguatge,
mitjans de comunicacié alternatius, etc.),
de la simptomatologia o canvis que fan
sospitar I'existéncia de patologia i, alhora,
asseguren que es compleixi el tractament
prescrit i el seguiment adient.

Les families passen per tres etapes fona-
mentals en tant que cuidadors d'una per-
sona amb DID. Cadascuna d'aquestes
etapes té les seves peculiaritats i requereix
aproximacions diferents, pero en totes és
comuna la necessitat de suport, paciencia
i empatia per part de tots els professionals
implicats en la cura de la persona amb
DlD‘12, 13,14

4.3.. El cuidador expectant

Es refereix a la primera fase entre la sospita
d’'una patologia o discapacitat fins al diag-
nostic. El que caracteritza aquesta fase és
un continu de por, tristesa, ira i negacié
o acceptacid, depenent de les persones.
Aquest procés el presenta la familia tant
quan es confirma la DID com quan el que
es confirma és una malaltia organica en
una persona amb DID. En el darrer cas, cal
evitar pensar que, perqué afecta una per-
sona amb DID, el diagnostic “fara menys
mal”. Es a dir, si et diuen que el teu familiar
té un cancer, costa tant de pair si el familiar
té Alzheimer o retard mental com si no el
té.

En aquest procés, I'empatia i la disponibi-
litat dels professionals implicats és clau. El
neguit fonamental de la familia deriva, es-
pecialment, de la manca de confianca res-
pecte als professionals responsables del
pacient i de la desinformacid. Per aixo és
molt important estar disponible per a les
qlestions que es vulguin plantejar i, amb
tacte, referir aquests familiars a entitats de
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suport a les persones i families amb una
DID o una patologia determinada (www.
suportaprop.org).

43.2. El cuidador actiu

En aquesta etapa la familia accepta la rea-
litat i les responsabilitats que es deriven
de tenir cura d'una persona amb DID. Es
una etapa complexa ja que moltes perso-
nes han de reorganitzar la seva vida social,
laboral i familiar en funcié de les respon-
sabilitats adquirides, i sovint és esgotador.
A aixd se suma en alguns casos la manca
d'empatia de la societat en general, amb
casos d'abandonament per part d'amics i
familiars davant del diagnostic i que, en la
majoria d'ocasions, obeeix a desconeixe-
ment.

En aquesta situacio, cal que les families re-
bin, per part dels professionals implicats,
els missatges seglents:

« Acompanyament. No estan sols. Hi ha
un equip per donar-los suport, per aten-
dre’ls i ajudar-los.

» Respecte com a cuidadors. La persona
que en cuida una altra amb DID pot no
tenir estudis o pocs coneixements res-
pecte a la DID, perd de ben segur que
és la qui millor coneix les reaccions, els
canvis, els simptomes, les rutines, etc. de
la persona a qui cuida i mereix ser escol-
tada.

« Respecte envers ells mateixos. Els cui-
dadors sén molt importants per ells ma-
teixos, com a individus i no sols com a
cuidadors. Per aixo cal que mantinguin
habits de vida saludables, facin esport,
es cuidin, etc.

Empatia. Estan passant per una situacié
dificil que fa que sovint estiguin irrita-
bles, confosos, etc. Perd hi ha algu que
els entén.

« Confianca. El seu familiar esta en bones



mans, amb un equip que domina la pro-
blematica en questid, que esta al dia en
els desenvolupaments cientifics, que co-
neix els recursos disponibles i el seu Us.

La senzillesa i la simplicitat en els multiples
tramits meédics, administratius, etc., mit-
jancant el (gestor del cas, per exemple), i
I'existéncia de serveis de suport que po-
den proporcionar programes de “respir”,
sén realment molt apreciats en aquesta
fase.

433. El cuidador invisible

Es refereix al moment en qué per recu-
peracio, mort o institucionalitzacid, el cui-
dador deixa de ser imprescindible i perd
aquest rol protagonista en la vida de la
persona amb DID. Es pot sentir buidor i
tristesa, pero aqui els professionals han de
reorientar-ho cap a la valoracié positiva de
tot el que s’ha aportat a les etapes ante-
riors, que poden ser més o menys llargues,
i de tot el que es pot aportar a families o
cuidadors que es troben en la situacié per
la qual ells ja han passat. Sigui com sigui,
val la pena escoltar les families/cuidadors,
orientar-los cap als suports adients i ani-
mar-los a reconstruir la seva vida amb uns
nous objectius i el temps que calgui.

4.4. Els recursos especialitzats diurns i
residencials

Per tal de coneixer les opcions del Pla Inte-
gral per al nostre pacient, cal que els met-
ges/ses coneguem els diferents recursos
de que disposen les persones amb DID en
els diferents ambits. D'acord amb la Guia
de recursos i serveis per a families que
tenen un membre amb DID ? sén els que
s'exposen a continuacio.

4.41. Ambit educatiu
a. Escoles bressol.

b. Associacions de pares i mares, es-
pecialitzades en alguna sindrome en

concret o DID.

c. EAP o equips d'assessorament psi-
copedagogic. Servei de suport i as-
sessorament psicopedagogic i social,
perque els centres educatius i la co-
munitat educativa puguin respondre
adequadament a les diverses neces-
sitats de formacié que presenten els
alumnes al llarg de la seva escolaritat.
Sén de composicié multidisciplinaria
(psicolegs, pedagogs, assistents so-
cials, etc.). Les etapes educatives que
segueixen els infants amb DID sén les
mateixes que per a la resta.

Pel que fa a I'escolaritzacié, hi ha diverses
opcions per a persones amb DID:

a. Escoles d'educacié especial. Son esco-
les que atenen els nens i les nenes amb
dificultats per integrar-se en el sistema
educatiu ordinari. Per aquest motiu, es
ddna prioritat a I'atencié individualitza-
daies posen a l'abast dels alumnes tots
aquells suports que puguin ajudar-los a
potenciar les seves capacitats.

b. Escolaritat compartida. Modalitat d'es-
colaritzacié compartida entre un centre
ordinari i un centre d'educacié especi-
al. Amb aquest model, I'alumne o grup
(classe, cicle o etapa) alterna activitats
en ambdods centres.

c. Inclusié escolar. Es el procés pel qual
s'ofereix a tots els infants |'oportunitat
de continuar sent membre de la classe
ordinaria i d'aprendre dels seus com-
panys i juntament amb ells dins |'aula.
Als centres ordinaris, per a tal efecte,
s'estan creant les USEE (Unitat de Su-
port a I'Educacié Especial), unitats de
recursos per afavorir, sempre que per
les seves caracteristiques sigui possible,
la participacié de I'alumnat amb neces-
sitats educatives especials en entorns
escolars ordinaris. Des d'alguns centres
d'educacié especial també es desenvo-
lupa aquesta funcié de donar suport als
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professionals de I'escola ordinaria que
tenen alumnes amb necessitats educa-
tives especials. Aquesta funcié dels cen-
tres d'educacié especial, la inclou Dincat
(Discapacitat Intel-lectual Catalunya) en
el seu model de Pla Director de I'Edu-
cacio Especial a Catalunya, com a recurs
per a |'exit d'una escola que redueix les
barreres a la participacié i a |'aprenen-
tatge de tots els alumnes.

d. Programes adaptats de garantia social i
de transici6 a la vida adulta, a partir dels
16 anys.

4.4.2. Ambit laboral

Es disposa dels EVOL o equips de valora-
cié i orientacié laboral que, en funcié dels
resultats de la seva valoracié, poden orien-
tar les persones amb DID cap a:

a. Formacié ocupacional. El servei
d'ocupacié de Catalunya (SOC) és
qui gestiona la formacié ocupacional
i la insercié laboral dels treballadors.
L'objectiu d'aquests programes és afa-
vorir la creacié de llocs de treball, mi-
llorar les possibilitats d'ocupacid dels
participants i integrar laboralment les
persones en situacié d'atur que tenen
especials dificultats per trobar una fei-
na, per mitja de la subvencié dels seus
contractes.

b. Serveis Socials de Suport a la Inte-
gracié Laboral (SSIL). Tenen la finali-
tat d'assolir el maxim nivell possible
d'insercié laboral de les persones amb
discapacitat intel-lectual, realitzant ac-
cions d'intermediacié laboral especia-
litzada i d'orientacié per a |'obtencié
de feina i de millores a la feina, tant
en centres especials de treball com
en empreses convencionals. Les se-
ves principals funcions son definir els
objectius productius i laborals, fer pro-
postes d'adaptacié del lloc de treball,
donar suport i crear habits laborals i
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relacionals, entre d'altres. Per accedir
al SSIL, cal inscriure's a I'Oficina de Tre-
ball de la Generalitat (OTG) que co-
rrespongui segons el codi postal i al
registre de treballadors amb discapa-

citat del SOC.

Fruit d’aquesta orientacio, les persones
amb DID poden tenir una feina, cosa
que els fa sentir-se Utils, participar com a
membre actius de la societat, els dona in-
dependencia economica, i els permet, en
definitiva, portar una vida adulta. En el cas
de les persones amb DID hi ha diferents
possibilitats:

a. Integracié en una empresa ordinaria.
Les persones amb DID tenen dret a la
insercio laboral i a gaudir d'una ocu-
pacié en el mercat de treball ordinari.
L'article 38 de la LISMI (Llei d'integracio
social del minusvalid, Llei 13/1982) es-
tableix I'obligacié, per a les empreses
publiques i privades amb una plantilla
igual o superior a 50 treballadors/es,
de tenir almenys un 2% de persones
treballadores amb DID. Les empreses
que contracten persones amb discapa-
citat gaudeixen de subvencions i avan-
tatges fiscals. També hi ha ajuts perala
contractacio temporal o en practiques
de persones amb discapacitat. Es co-
neix com a TREBALL AMB SUPORT el
que porten a terme les persones amb
discapacitat en una empresa ordinaria,
amb el suport individualitzat d'un pro-
fessional, que els ajuda a accedir, man-
tenir-se i promocionar-se en el mercat
de treball. S'accedeix al treball amb
suport en el moment en que el treba-
llador entra a formar part de la plantilla
de I'empresa.

b. Treball protegit. Sistema que pro-
mou i facilita |'activitat laboral de les
persones que no es poden integrar en
les empreses ordinaries. Formen part
d'aquest sistema:



o Centres especials de treball (CET).
Sén empreses que en la seva plan-
tilla disposen d'un minim del 70%
de treballadors amb discapacitat,
i I'objectiu principal de les quals
és fer un treball productiu. Tenen
com a finalitat assegurar una feina
remunerada i la prestacié dels ser-
veis d'ajustament personal i social
que necessiten els seus treballa-
dors amb discapacitat, alhora que
poden ser un mitja d'integracio al
mercat de treball no protegit. Per
accedir-hi, cal tenir I'edat laboral i
un grau de disminucié igual o su-
perior al 33% i, com a consequen-
cia d'aixo, tenir una disminucid de
la capacitat de treball igual o su-
perior a aquest percentatge. Els
treballadors amb discapacitat dels
CET disposen d'un Servei com-
plementari, d'ajustament personal
i social, (SCAPS) que tracta de fa-
cilitar llur adaptacié a les diferents
circumstancies del lloc de treball i
potenciar el desenvolupament de
la seva vida professional. Cal fer
la demanda de I'SCAPS al Centre
d'Atencid a Disminuits (CAD), on
I'EVOL determinara la convenien-
cia o no d'aquest servei. Alhora, cal
fer la demanda de treball al CET
desitjat.

Enclavaments laborals. Sén els
contractes, entre una empresa del
mercat ordinari de treball i un CET,
per a la realitzacié d'obres i serveis
que tinguin una relacié directa amb
I"activitat normal de I'empresa i que
portara aterme un grup de treballa-
dors amb discapacitat del CET des-
placant-se temporalment al centre
de treball de I'empresa ordinaria. El
seu objectiu és afavorir el transit de
treballadors amb discapacitat del
CET a l'empresa ordinaria, comple-
tant la seva experiéncia professio-
nal mitjancant el desenvolupament

de tasques i funcions en I'entorn no
protegit.

Centres ocupacionals per a persones
amb disminucié (CO). Modalitats:

e Servei de terapia ocupacional
(STO). Esta adrecat a persones amb
un grau de disminucié igual o su-
perior al 65%, que no tenen capa-
citat de treball suficient per accedir
aun CET.

« Servei ocupacional d'insercid (SOI).
Sén serveis que tenen per objectiu
potenciar les capacitats laborals
dels usuaris perque es puguin inte-
grar en una activitat laboral. El seu
objectiu és aconseguir la integracid
laboral dels usuaris: persones amb
discapacitat que estan en situacid
de demanda d’ocupacié en el sis-
tema ordinari o protegit de treball.

d. Centres de dia d'atencié especia-

litzada. En cas de no poder treballar
existeixen aquests centres d'acolli-
ment dilrn on es treballa de manera
individualitzada perqué les persones
ateses adquireixin la maxima autono-
mia personal i social. Per a aixo, es des-
envolupen programes i tractaments
individuals, i es tenen en compte les
activitats de la vida diaria. També es
potencien aspectes com I'acolliment
i la convivencia. Per accedir a aquests
serveis, cal dirigir-se al CAD que co-
rrespongui; el CAD buscara un centre
que disposi de places adequades a
les caracteristiques concretes de cada
persona.

4.43. Habitatge

A més de viure amb la familia, les persones
amb DID tenen dues alternatives:

Servei de suport a I'autonomia a la
propia llar. Com el seu nom indica,
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consisteix en el suport d'un equip de
professionals (monitor, treballador so-
cial, psicoleg...) que ajuden la persona
amb DID a viure de manera indepen-
dent a casa seva, si t& un grau d'au-
tonomia suficient amb un suport pun-
tual, no continuat. La persona pot viure
sola, en parella o compartint la llar amb
un maxim de tres persones més.

b. Recursos residencials. Ofereixen a la
persona amb DID tant un lloc on viu-
re com tots els serveis basics derivats
de les necessitats vitals de viure a casa
(subministraments, menjar, etc.) i tam-
bé un suport professional. Impliquen
una gestié total de I'ambit d'habitatge
de la persona, de la seva salut i del seu
temps d'oci. L'objectiu dels recursos
residencials és la inclusié social mit-
jancant la provisid dels suports que
necessita la persona amb DID en rela-
cié amb |'allotjament, la seva cura per-
sonal, la salut i seguretat, la vida a la
llar, la gesti6 del seu temps lliure, etc.
Cal remarcar que l'atencié residencial
ha de ser una atencid centrada en la
persona; aixo vol dir que la persona no
és un subjecte passiu receptor de ser-
veis, sind que és un subjecte actiu que
participa prenent les decisions que
estan al seu abast. Dins dels recursos
d'acolliment residencial es poden dis-
tingir dos tipus de servei, en funcié de
les necessitats de suport de la persona
amb DID:

« Servei de Llar Residencia. Vol ser una al-
ternativa a la llar familiar per a les per-
sones amb DID amb diferents necessi-
tats de suport (intermitents, limitades o
extenses), i segons presentin o no pro-
blemes de conducta. L'atencié es com-
plementa amb ['ocupacié dilrna. Les
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caracteristiques de |'habitatge sén molt
semblants a les d'una llar convencional.
El seu objectiu és aconseguir el desen-
volupament i la potenciacié de la seva
autonomia personal, autoestima i equili-
bri emocional. Les persones que hi viuen
necessiten supervisid i/o ajuda en les
activitats de la vida diaria. Un seguit de
professionals (educadors, psicolegs, psi-
copedagogs...) donen el suport neces-
sari. Per accedir a aquest servei, cal que
la persona amb DID tingui una activitat
diaria (CO, CET, etc), atés que I'horari
de funcionament és a partir de la tarda/
nit fins 'endema al mati. Pel que fa als
caps de setmana, encara que la majoria
de llars residéncies romanen en funcio-
nament, els usuaris també poden pas-
sar-los amb les seves families. Si ho fan
tots els que hi viuen, es parla d'una llar
sense caps de setmana.

Servei de Residencia. Aquest recurs
acull les persones amb DID que tenen
necessitat d'un suport extens i genera-
litzat a causa de les seves limitacions (o
grau d'afectacié). La capacitat d'auto-
nomia a la llar d'aquestes persones és,
doncs, més limitada. Solen ser persones
que presenten importants problemes
de mobilitat o bé trastorns conductuals.
Ofereixen tot un seguit de serveis basics
relacionats amb ['allotjament, la convi-
véncia, la manutencié, la cura personal,
la salut i el lleure. Estan oberts els 365
dies de l'any, les 24 hores. Les perso-
nes que hi viuen gaudeixen també d'un
altre servei diferenciat on se'ls ofereix
atencid durant el dia (vegeu apartat de
centres de dia d'atencid especialitzada).
Els usuaris d'aquests recursos es veuen
beneficiats per una atencié qualificada,
continuada i multidisciplinaria.



La comunicacio amb les persones
amb DID. Coneixement dels

recursos disponibles.

La dificultat que sovint ens trobem quan es-
tem davant de persones amb DID és que
no sabem com tractar-les, o no sabem que
fer per entendre-les. Aquesta preocupa-
cid s'incrementa quan sabem que aquesta
persona no es troba bé, té alguna moles-
tia i no sap o no pot expressar el que sent.
També ens trobem, en casos molt parti-
culars, persones greument afectades, les
quals no saben o no identifiquen que te-
nen un malestar; aixd sovint, comporta una
situacid d'impotencia als professionals que
els atenem, que no sabem quina resposta
donar-los. Hem de posar-hi molt de la nos-
tra part, ampliant el temps d'espera de les
respostes, sobreinterpretant moltissim, do-
nant opcions i, sobretot, esbrinant si utilitza
algun sistema de comunicacié augmentatiu
o alternatiu (SAAC), que ens pugui ajudar a
entendre’l millor.

Les persones amb dificultat de comunica-
cid i DID associada solen ser persones amb
sordesa pregona o deteriorament auditiu,
amb les dificultats d'expressié i compren-
si® que aixo comporta, i que acostumen a
expressar-se mitjancant llengua de signes;
persones amb parla inintel-ligible per un
deteriorament propi de la persona, o malal-
ties degeneratives o retard en el llenguatge,
etc.; persones sense parla oral, i persones
amb poca o nul-la intencié comunicativa,
com serien majoritariament les persones
amb TEA (trastorn de |'aspecte autista).

5.1. Comunicacié Augmentativa
i Alternativa (CAA)

Es refereix a tota comunicacié que supleix
o augmenta la parla oral. La utilitzem com
a promocid i/o suport de la parla o com a

forma alternativa quan una persona no ha
pogut o no té o ha perdut la capacitat per
aprendre o parlar. La CAA permet donar
eines i estrategies a aquestes persones per
ajudar-les a comunicar-se amb els altres.

5.11. Com es treballa la CAA

Per poder treballar la comunicacié a tots els
nivells sén necessaris els SAAC. Els SAAC
sén tots aquells recursos que s'utilitzen amb
finalitat educativa i terapeutica amb meca-
nismes diferents a la parla oral. Poden ser:

« Manuals: Llengua de signes, comunicacid
gestual (no verbal)...

« Tangibles: objectes reals, miniatures...

o Grafics o iconografics: fotografies, picto-
grafies, lectoescriptura funcional...

Els SAAC no poden utilitzar-se de manera ai-
llada d'una altra gran eina com sén els recur-
sos i estrategies educatives, que inclouen:

o L'espera estructurada: donant un temps
prudencial de resposta a les nostres pre-
guntes.

o l'alternativa multiple: donar diferents pos-
sibilitats de resposta.

o La no-anticipacié i la sobreinterpretacio:
no anticipar-se a les respostes i intentar so-
breinterpretar allo que ens expressen, d'una
manera o altra (per exemple, si veiem que
es toca molt la boca, és probable un mal
de queixal), i explicar-li que és el que en-
tenem nosaltres i esperar la seva resposta.

o Oferir repeticions: una vegada creguem
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entendre’l, repetir-ho, que ens reiteri
aquella resposta; assegurar aquella res-
posta com a correcta.

« Fer preguntes obertes i tancades.

Com a suports per a la utilitzacié de SAAC
destaquen els plafons individuals, els co-
municadors personals en paper, els comu-
nicadors de baixa tecnologia, i els comuni-
cadors d'alta tecnologia, que han suposat
una aven¢ molt important en la comunica-
ci6 de les persones amb dificultats, ja que
I"Gs del vocabulari és molt extens i, a més,
els déna la possibilitat d'utilitzar una veu ar-
tificial.

Els passos a seguir quan volem establir una
CAA serien:

o Primer: Assegurar-nos que la persona co-
neix algun SCAA a la parla oral.

« Segon: Assegurar-nos que la persona dis-
posa d'un sistema de comunicacié con-
cret, ja sigui un plafd en paper, ja sigui un
comunicador tecnologic.

Tant en un cas com en |'altre, sempre comp-
tarem amb el suport del cuidador o acom-
panyant de la persona amb DID.

51.2. Recursos que caldria per una CAA

La situacié ideal per aplicar als diferents
ambits assistencials seria:

« Disposar de plafons de comunicacié que
ens facilitin la comprensié a nosaltres i
I"expressié al pacient.

« Generalitzar aquest tipus de plafons, amb
els sistemes pictografics més comuns, ja
que solen ser els que coneixen les perso-
nes que han anat a |'escola o estan ateses
en diferents serveis. Els sistemes pictogra-
fics sdn, per norma, molt concrets i facils
d'entendre; aqui entra també la interven-
ci6 del professional que haura d'interpre-
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tar allo que esta dient la persona amb
DID, com hem comentat anteriorment.

« Elaborar un diccionari o cataleg de refe-
rencia amb el vocabulari necessari o que
es consideri adient.

Per tal d'ajudar-nos en aquesta tasca hi ha

un organisme public que és qui treballa

majoritariament amb la CAA: la Unitat de

Tecniques Augmentatives de Comunica-

cid, la UTAC-Sirius, on un grup d'experts

professionals fa anys que ddna resposta a

les necessitats comunicatives de les per-

sones amb DID. La UTAC funciona com a

Servei Extern de la Facultat de Psicologia,

mitjangant acords de collaboracié entre

la Generalitat de Catalunya (Departament
d'Ensenyament i Departament de Benestar

Social i Familia) i la Universitat de Barcelona

(Departament de Psicologia Evolutiva i de

I'Educacid). Podem trobar informacié sobre

aquesta Unitat i la forma de contactar-hi al

seu web:
https://sites.google.com/site/utacub/.

5.2. Persones amb DID sense suport a la
comunicacio

Com en el cas anterior, cal tenir molt clar
quina és la capacitat comunicativa de la
persona, ja que encara que hi hagi manca
de parla, aquesta persona pot expressar-se
molt i donar a entendre de seguida el que i
passa o, en canvi, ens podem trobar davant
d'una persona amb molta tolerancia al do-
lor i que no ens ho sap explicar. Cal tenir en
compte que des del punt de vista neurolo-
gic, les capacitats de comprensid i expres-
sié no han de tenir el mateix grau de desen-
volupament: és a dir, podem estar davant
de persones que, tot i tenir una baixa capa-
citat expressiva, tenen bona capacitat de
comprensid (per exemple persones amb
X Fragil) o al revés. Sempre hem de fer una
exploracio fisica exhaustiva, amb observacié
de les reaccions, donat que, de vegades, els
instints primaris sén els Unics que ens poden
donar una pista.



Trastorns de la conducta

en persones amb DID

6.1. Que s’entén per Alteracions
de Conducta?

La realitat és que, avui, no s’han establert
definicions satisfactories per distingir en-
tre un problema de conducta i una malal-
tia mental en una persona amb DID. Amb
massa lleugeresa considerem malaltia
mental moltes conductes que sén el resul-
tat de factors aliens a trastorns psicopato-
logics o, a la inversa, no tenim en compte
que algunes conductes poden ser l'ex-
pressié d'un trastorn mental. Si seguim la
definicié més acceptada actualment: “Les
alteracions de conducta comprenen una
série de comportaments anormals des del
punt de vista sociocultural d’una intensi-
tat, freqliéncia i duracié tals que compor-
ten una alta probabilitat de posar en greu
compromis la integritat de I'individu o els
altres, o que comporti una limitacié clara
de les activitats de I'individu i una restric-
cié important en la seva participacié en la
comunitat (restriccié de I'accés als recur-
sos i serveis de la comunitat). °

Aixi, que una determinada conducta si-
gui considerada problematica, dependra
d'una complexa interrelacié entre el que
la persona fa, el lloc en qué ho fa i com
s'interpreta o quin significat se li déna al
que fa.

Les alteracions de la conducta son 'expres-
sié inespecifica de factors neurobiologics,
psicologics i socioambientals. Aixi, per
exemple, |'agressid pot ser conseqgliencia
d'una gran varietat de factors entre els
quals el malestar somatic fruit de malalti-
es mediques, el disconfort emocional o la
incapacitat per comunicar-se sén les més
freqlents.

'anomenat model meédic pot ser d'utilitat
per identificar i tractar les malalties, pero

sabem que molts problemes de conducta,
malgrat estar influits per les conseqliéncies
d'un problema de salut, no sén malalties.

Igualment, el model psiquiatric pot ser
molt eficac per diagnosticar i tractar simp-
tomes conductuals de les malalties men-
tals, perd sabem que moltes alteracions
de la conducta, malgrat estar influides per
un trastorn mental, no sén malalties psi-
quiatriques.

Finalment, el model psicologic i social
ens servira per identificar quins antece-
dents afavoreixen |'aparicié de la conduc-
ta, aixi com la funcié que aquesta conduc-
ta té per al subjecte. Per a qué |i serveix?:
per comunicar-se?, per obtenir atencid o
escapar de situacions no desitjades? Si bé
de vegades les conductes no estaran sota
el control de la persona i seran |'expressid
d’estats biologics.

La realitat és que en la majoria de les oca-
sions, les alteracions conductuals sén el
resultat de la interaccié entre condicions
biologiques, psicologiques i socials.

6.2. Factors relacionats amb les
alteracions de conducta

6.2]1. Factors biologics en laparicio
d’'una conducta anomala

« Simptoma d'un trastorn meédic subjacent
com podria ser el dolor o I'epilépsia.
Aquesta Ultima mereix una consideracio
especial. De fet, diverses formes de con-
ducta auto i heteroagressiva poden ser
el resultat de descarregues electriques
en algunes parts del cervell (Iobuls fron-
tals i lobuls temporals) o poden deure’s a
irritabilitat cerebral prévia a una crisi epi-
leptica o a |'estat postcritic.
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« Simptoma d'una malaltia mental. Els
problemes de conducta son la primera
causa de consulta psiquiatrica en la DID
16 constitueixen la causa fonamental de
tractament psicofarmacologic d'aquests
subjectes.

« Déficits sensorials. Els déficits sensori-
als (visuals i auditius) poden ser motiu de
malestar, sobretot si no es detecten i no
es corregeixen de forma adequada, fins
i tot en persones amb discapacitat intel-
lectual i més necessitats de suport.

« Factors de tipus genétic. L'anomenat
“fenotip conductal” 7 es refereix als pa-
trons conductuals especifics i caracteris-
tics de determinats trastorns geneétics.

« Desenvolupament maduratiu. La vulne-
rabilitat i dificultats cognitives, presents
en més o menys mesura en les perso-
nes amb DID, sén uns dels factors més
importants per a la predisposicié a pre-
sentar problemes de conducta. Durant
els primers anys del desenvolupament,
el nen respon de formes molt variades,
com el plor o les rebequeries, enfront de
diversos estimuls. A mesura que el siste-
ma nervids va madurant, i a resultes de
I'experiencia, el nen aprén formes més
eficaces i socialment acceptades de re-
lacionar-se amb els altres, que inclouen
mecanismes de control emocional, es-
trategies de resolucid de conflictes i as-
similacié de les normes i limits (regles
de joc social). La majoria d’aquests pro-
gressos estan relacionats amb el correc-
te desenvolupament del sistema nervids
i del llenguatge, dels mecanismes de
comprensid i d'expressié. Que succeira
si aquest procés maduratiu es veu afec-
tat, alentit o detingut, per la discapaci-
tat? Que succeira si no es desenvolupa
la capacitat comprensiva o |'expressiva?
Si no hi ha "paraules — llenguatge” des
de molt petits. Encara que es presentin
oportunitats d'aprenentatge, el nen no
podra beneficiar-se’n i tindra serioses di-
ficultats o sera incapac de posar en marxa
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estrategies d'“autocontrol”. Per tant, els
subjectes amb DID tindran més probabi-
litats de respondre donat que, de forma
impulsiva, estan “a merce” d'un sens fi
d’'estimuls, tant interns com externs, que
tenen dificultat per comprendre.

6.2.2. Factors psicologics

'alteracié de la conducta serveix al sub-
jecte per a un proposit concret, a més
d'una finalitat comunicativa. Per tant, qual-
sevol estrategia per modificar la conducta
haura de centrar-se a identificar la funcio
que compleix i com es manté. Mitjancant
les entrevistes, els informes, proves psico-
metriques adaptades a les persones amb
discapacitat intel-lectual i sobretot els re-
gistres de conducta, podrem esbrinar les
contingéncies que mantenen la conducta,
és a dir, I'associacié entre 'aparicié d'una
conducta, les circumstancies que la preci-
piten (antecedents i estimuls discrimina-
tius) i les seves consequencies (condicions
reforcadores que la mantenen). A partir
d'aquestes relacions podrem elaborar una
serie d'hipotesis que serviran de guia per
a la intervencié terapeutica.

6.2.3. Factors socials i ecologics

Es refereixen a les caracteristiques fisiques
de l'entorn, a les caracteristiques pro-
gramatiques (possibilitat d'eleccid, pre-
dictibilitat i control) i a les caracteristiques
i estils de treball dels professionals i perso-
nes que es relacionen amb el subjecte (ac-
tituds i valors) i que afectaran la conducta
en més o menys grau.

Malauradament, els trastorns de la con-
ducta no sén com una infeccié que es
pot tractar amb una tanda d'antibiotics.
En molts casos no hi haura “varetes ma-
giques”, els canvis requereixen temps (es-
pecialment quan el comportament esta
molt establert). Durant les Ultimes quatre
decades, hem aprés molt de la naturalesa
de les conductes desafiants i hem desen-
volupat formes d'afrontar-les que han de-



mostrat ser eficaces i socialment valides.
6.3. El Suport Conductual Positiu

El Suport Conductual Positiu (SCP) és un
enfocament de resolucié de problemes
per comprendre les raons d'una conducta
problema i dissenyar intervencions basa-
des en per qué s'esta produint la conducta
problematica en el medi cultural, ambien-
tal i social Unic de la persona. El seu objec-
tiu no és només reduir els problemes de
conducta a curt termini, sind també crear
canvis duradors a llarg termini que tindran
un impacte en la qualitat de vida global de
la persona.

L'SCP es caracteritza per intervencions
educatives, proactives i respectuoses que
impliquen ensenyar a la persona habilitats
alternatives a la conducta problema i can-
viar entorns perque contribueixin a la mi-
llora d'aquestes conductes.

Els enfocaments convencionals usats prée-
viament sén inadequats ates que la majo-
ria son reactius, punitius, basats en les con-
sequéncies i enfocats en el curt termini. A
més, poden destruir les relacions positives
i confiades necessaries entre el professio-
nal i la persona amb DID per facilitar el seu
creixement i aprenentatge.

6.3.1. Factors clau de I'SCP

o Orientat ecologicament. La forma en
gue una persona es comporta en una
determinada situacié és conseqliéncia
de les interaccions entre la persona i les
condicions de l'entorn. Una conducta
problema és una resposta adaptativa a
les condicions actuals de I'entorn, que
han d’explorar-se amb compte.

« Basat en |'avaluacié funcional. Aixo és,
una comprensié de les relacions entre els
esdeveniments ambientals, la resposta
de la persona i el proposit o funcid del
comportament problema. (vegeu punt
6.6.2.)

« Adaptat (fet a mesura de la persona).

o Preventiu i educatiu. La prevencié
s'aconsegueix canviant les condicions
ambientals i donant formes alternatives
d'aconseguir resultats desitjats. Les es-
tratégies reactives (quan el problema de
conducta s'esta donant) estan contem-
plades en els plans d'intervencié, pero
no son estrategies de tractament o reha-
bilitacid. Sén estratégies per minimitzar
els danys quan es produeix la conducta
problema i no han funcionat les estrate-
gies de prevencid primaria i secundaria.

« Enfocat en canvis en |'estil de vida que
facilitin la inclusié i millorin la qualitat de
vida.

« Comprensiu.

« Basat en el treball en equip, implicant
pares, professionals, especialistes, altres
companys i altres persones d'interes.

» Respectuds. Les intervencions no es-
tigmatitzen, humilien o infligeixen dany.
Sén apropiades a I'edat, normalitzades
i estan dissenyades per promoure una
imatge positiva de la persona en situa-
cions inclusives.

« Enfocat a llarg termini, el que és im-
prescindible per assegurar que els canvis
en |'estil de vida siguin reeixits.

6.4. La validesa social de les
intervencions

Perqué una intervencié sigui socialment
valida ha de dirigir-se a solucionar un pro-
blema significatiu socialment i ser capac
de demostrar que té uns clars beneficis
per a la persona en questi6 i altres perso-
nes clau de I'entorn. Per altra banda, com
ja s'ha dit anteriorment, una intervencio ha
de ser el menys intrusiva possible. Dispo-
sem de dos tests per valorar si una inter-
vencio és socialment acceptable: el test de
“posar-te a la pell de l'altre” (t'agradaria
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que aquesta intervencio se't fes a tu, als
teus fills, als teus pares ja grans?), i el test
de "Sainbury” o del “Corte Inglés” (podria

aplicar aquesta intervencié en un lloc pu-
blic?). '8

Lenvelliment de les persones amb DID

Donant compliment a 'informe Envelli-
ment i politica social de 'OMS (Orga-
nitzacié Mundial de la Salut) i la IASSID
(Associacio Internacional per a I'Estudi
Cientific de Discapacitats Intel-lectuals),
de I'any 2000, es va incentivar la genera-
cié d'estudis que han tingut com a ob-
jectiu coneixer |'efecte de I'envelliment
sobre les persones amb DID i millorar-ne
I'atencid. L'estudi SENECA? és un exem-
ple d'un treball d'investigacié que pro-
posa coneixer les necessitats de les per-
sones amb DID que envelleixen, per tal
d'arribar a formulacions sobre la politica
preventiva i assistencial que ajudin a mi-
llorar la qualitat de vida d'aquesta eta-
pa. El projecte se centra en |'estudi de
I"envelliment d’'una mostra de 250 per-
sones amb DID a partir de 40 anys amb
graus de discapacitat lleu i moderada.
El nombre total de persones incloses en
el primer control ha estat de 311, dels
quals el 64,3% sén homes i el 35,7% son
dones. La distribucié per grups d’edat
ens configura tres cohorts: entre 40 i 49
anys d'edat (69,1%), entre 50 i 59 (25,4%)
i igual o més grans de 60 (5,5%). El 7,5%
de les persones amb DID de la mostra
presenten discapacitat intel-lectual limit,
el 39,3% lleugera i el 53,1% moderada.
Coincidint amb les dades de la biblio-
grafia publicada, I'etiologia de la DID ha
resultat desconeguda en el 67% dels ca-
sos. En un 10% postnatal, 14% perinatal
i 9% prenatal, majoritariament sindrome
de Down.
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L'informe SENECA? presenta com a princi-
pals conclusions que les persones amb DID
envelleixen prematurament. A excepcid
de les persones amb sindrome de Down
i altres sindromes, I'envelliment prematur
de les persones amb DID lleu i moderada
és el resultat de la manca de programes
de promocio de la salut, del poc accés als
serveis sanitaris i de la baixa qualitat de
I"atencié sanitaria i social rebuda.

En els propers anys, les administracions
hauran de dissenyar i portar a la practica
programes de promocié de la salut per a
les persones amb DID destinats a reduir
les condicions secundaries (per exemple,
obesitat, hipertensid, nutricid, benestar
psicologic, etc.), atencid a les malalties
croniques (especialment aquelles que
generin dependencia), manteniment de
la independéncia funcional i proporcio-
nar oportunitats per a I'oci i el gaudi que
permetin millorar la qualitat de vida.

Les multiples necessitats i la magnitud
del nombre de persones amb DID en-
vellides a Catalunya posen en evidéncia
la necessitat de serveis medics i no me-
dics, d'atencié dilirna i nocturna. Aques-
tes necessitats s’hauran de cobrir, per
una banda, adaptant els serveis geria-
trics geneérics de la xarxa per progressar
en la inclusid social i, per l'altra, creant
un minim de serveis especialitzats, per
a aquells casos en que la integracid no
funcioni, perqué no tot val per tots.



Els serveis per a persones amb DID co-
breixen exclusivament les persones amb
DID en edats compreses entre els 18 i els
65 anys. Com que els serveis generics ac-
tuals adrecats a les persones grans ate-
nen més grans de 65 anys, o menors de
65 anys amb un alt grau de dependen-
cia, les persones amb DID en aquests
grups han de ser ateses als serveis per a
gent gran (centres de dia, serveis d'aten-
cié integral en ambits rurals, centres resi-
dencials, llar residencia per a gent gran,
residencia assistida —de grau |, grau ll o
grau lll—, servei d’habitatge tutelat, ser-
vei de familia d'acollida per a gent gran i
servei de tutela per a gent gran). Les per-
sones amb DID lleu i moderada dispo-
sen de serveis com centres ocupacionals
i llars residencia, perd aquests estan dis-
senyats i organitzats per a persones amb
una capacitat d'autonomia funcional que

dificilment poden mantenir les persones
grans amb DID o les més joves que han
iniciat processos d’envelliment prema-
tur. Per aquest motiu, les infraestructures
i els serveis haurien de ser cada vegada
més polivalents per poder atendre les
necessitats canviants de les persones, al
llarg de la seva vida.

Els professionals dels equips multidisci-
plinaris implicats en |'atencié d'aquest
col-lectiu hauran de rebre una formacié
adequada per eliminar les barreres que
impedeixen el manteniment d'un nivell
de salut similar al de la poblacié gene-
ral. Sera del tot necessari potenciar el
treball transversal entre els diversos de-
partaments i administracions implicades
i respectar els drets fonamentals de les
persones amb DID.

Professionalitat i ética en el tracte

a persones amb DID

El treball diari en I'ambit assistencial ge-
nera inevitablement preguntes: el que
faig és correcte?, hi ha alguna manera
de millorar-ho?, I'atencié és I'adequada.
Sovint és dificil trobar respostes univer-
sals. Es important trencar esquemes que
permetin pensar les coses d'una altra
manera, veure-les i analitzar-les des de
diferents perspectives... tot aixd amb la
finalitat d'actuar de manera justa i ade-
quada, que inclogui el respecte a la per-
sona com un valor essencial, en definiti-
va, actuar sobre una base ética.

Quina seria aquesta base etica? Doncs
aquella que parla de la persona i adreca
els seus esforcos a atendre i entendre la
persona, del fet d'ésser conscients que
treballem amb persones i no amb col-

lectius, on s’entén que la cura pertany
a un mateix, on s'incorpora la persona a
les decisions i on es gestionen els aspec-
tes emocionals a més dels assistencials.
Parlem d'ética quan ens referim a les ac-
tituds i comportaments que té la perso-
na i també que afecten la persona, a la
manera de tractar i d’'ésser tractats. Sén
comportaments de tipus moral que es
governen per unes normes que no estan
escrites, sind que es regeixen pel sentit
comu i per la bona quefer.

“Reflexionar sobre el bé i el mal de les
propies actuacions no és altra cosa que
pensar sobre I'ética i la moral de les actuacions
humanes, donat que tota actuacié o acte
comunicatiu ens diu alguna cosa sobre
els valors étics de I'individu”. "
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8.1. La dependéncia en l'atencio

Segons Stuart Mill ,"el bé de la persona,
la seva felicitat o el seu benestar no sén
justificacié suficient per obligar ningl a
fer determinades coses. S'ha de diferen-
ciar el que ha d'ésser objecte de persua-
si6 d'allo que s'ha d'imposar”. 2°

Hi ha una idea preconcebuda sobre la
persona amb DID que determina |'acti-
tud del professional. Sigui quina sigui la
seva edat se’l sol veure com algu depen-
dent, no capag de tenir vida propia, amb
manca de capacitat per prendre decisi-
ons. Quan la visié sobre la persona amb
DID és parcial i esta basada en els as-
pectes deficitaris és fa dificil incloure-la
en les decisions que l|'afecten i, a més,
demanar-li responsabilitat i compromis.
Tenir una discapacitat no significa neces-
sariament estar malalt, no tenir criteri, no
poder decidir, no tenir desig, ser eterna-
ment nen, no tenir capacitat productiva
o creativa. Tenir una discapacitat suposa
que la persona disposa d'unes capaci-
tats mediatitzades per una causa, malal-
tia o disfuncid.

A I'hora de plantejar quin tipus d'atencié
es vol donar, cal partir d'una atencié cen-
trada en la persona, que inclogui la de-
teccid de necessitats, la participacié en
les decisions que I'afecten, en el fet d'es-
tar informat, el respecte i la possibilitat
d'assumir la propia responsabilitat envers
la seva salut i la cura personal, aixi com
I'expressid dels seus desitjos i inquietuds.

Es important que s'entengui que tot alld
que li passa a la persona no és producte
de la patologia. De vegades, és el resul-
tat del tracte rebut, de com ha estat trac-
tada des del seu entorn, de si ha estat
tractada i reconeguda com a persona,
etc. | en quée consisteix tractar com a per-
sones, és a dir, humanament? Doncs con-
sisteix a posar-se en lloc de l'altre. Aixo
no vol dir donar sempre la rad, ni haver
d'actuar de forma identica. Posar-se en
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el lloc de I"altre permet comprendre des
de dins, adoptar el seu punt de vista, te-
nir en compte els seus drets, prendre’l
seriosament i considerar-lo real.

8.2. Etica professional

La responsabilitat o I'etica del profes-
sional no pot ser diferent a la seva res-
ponsabilitat com a ésser huma, ja que el
professional com a persona no esta fora
ni és alie a la tasca que té entre mans,
per tant, tot el que esdevé en la prac-
tica professional compromet i obliga de
vegades a prendre decisions importants.
Una posicié ética és la que s'interroga
permanentment per la seva quefer, ho
comparteix, avalua situacié per situacié
d'acord amb |'experiencia, la formacid,
les limitacions i el desig del professional.
Sostenir uns valors étics, una ética, es
tradueix en consistencia humana i també
professional.

L'analisi etica té dues lectures: una de
negativa basada Unicament en l'evita-
cié de conductes, sancions de les males
accions, denuncies, etc., i una altra de
positiva orientada a respondre pregun-
tes sobre cap a on anem, cap a on volem
anar, quin projecte volem construir, amb
que ens identifiquem, etc., la qual cosa
orienta el treball cap a la innovacié i el
dotar de significat i sentit les actuacions.

Un altre aspecte que cal tenir en compte
és quina ética plantegem: una ética indi-
vidual o bé una de col-lectiva i organit-
zativa.?! La individual no déna suficient
resposta a les necessitats de les perso-
nes ateses si no esta inclosa en una ética
compartida de tipus organitzatiu, la qual
cosa no significa que tothom hagi de te-
nir els mateixos valors étics, sind que re-
marca el valor del treball en un projecte
conjunt com una manera de donar més
forca i capacitat als objectius, estrategi-
es i actituds.

Per als professionals, els continguts es-



sencials del comportament étic serien el
respecte a la persona, als seus drets (in-
cloent-hi el seu dret a una vida de quali-
tat), a la seva opinid, a la seva autonomia
o autodeterminacio (respecte a la perso-
na, fins i tot quan esta en desacord amb
les propostes del professional); pero
també a la seva necessitat, al seu dolor,
a la seva possibilitat d'integracié i reco-
neixement social.

Alguns problemes étics tenen a veure
amb |'oblit del profund respecte a la per-
sona amb DID que, per als professionals,
és un dels eixos de caracter moral de
I'exercici professional. Dins d’aquestes
relacions, el poder dels professionals pot
ser molt gran. L'Us inadequat d'aquest
poder (la imposicié o la prescripcid) seri-
en la major font d'amenaces a |'exercici
etic.

8.2.1. Aspectes étics en les institucions

La tasca professional en aquest ambit
requereix una alta dosi de comprensid
de la complexitat que li és inherent i que
procedeix de factors individuals, grupals,
d'organitzacié i els propis de la tasca. %

Bleger assenyala que “les institucions
tendeixen a homogeneitzar els seus
membres (professionals), a retenir-los i a
formalitzar-los, a una estereotipia espon-
tania i facilment contagiosa”. 2 Aquestes
homogeneitzacié i estereotipia, segons
Maruny, poden ser: 2

« La progressiva substitucié de l'analisi
de les necessitats reals dels usuaris per
I'analisi de les obligacions (i drets) la-
borals.

 La tendencia a la renlncia progressi-
va de la propia responsabilitat profes-
sional en favor del compliment de les
normatives (que tendeixen a definir
minims) fins a perdre el sentit de |'acte
professional.

« La tendéncia al predomini de criteris
quantitatius sobre els qualitatius.

o La resistencia corporativa i personal a
admetre formes d'avaluacié del propi
treball i la introduccié de canvis en la
intervencio.

o Larenuncia a la recerca professional i al
pensament divergent.

o La perdua d'esperit creatiu, d'indaga-
ci6 professional i actitud critica respec-
te al treball es tradueix en una escassa
recerca professional. La tendencia ho-
mogeneitzadora fa que, a poc a poc,
el pensament divergent, critic o in-
novador, es penalitzi com un element
distorsionador, que genera un plus de
feina i dedicacid que, a més de no ser
recompensat ni valorat pel sistema, ge-
nera tensions i conflictes en els equips
o entre els equips.

8.3. Comportaments étics

Quins sén aquells comportaments que
es poden considerar étics? Sén compor-
tament etics aquells que tenen a veure
amb la moral, la llibertat, la humanitza-
cio, la dignitat ...

Com es pot atendre la persona amb DID
tenint en compte aquest concepte tan
important que és la llibertat? Llibertat
és basicament poder escollir i alhora ser
conscients d’haver-ho fet. Llibertat és
poder dir si 0 no, ho faig o no ho faig
diguin el que diguin els altres, aixo em
convé i ho vull, alld no em convé i no ho
vull, pero sobretot prendre conscien-
cia del que s’esta fent. Seria el contrari
a deixar-se portar. No s'és lliure per es-
collir el que passa a la vida, pero si que
es pot escollir la manera de respondre
(adaptar-se, assimilar, integrar, comba-
tre, rebel-lar-se...). Poder escollir signifi-
ca ser més lliure, pero alldo que angoixa
I'home, segons Giddens, és “haver d’es-
collir sense I'ajuda d’uns punts de suport
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que acullin i emparin a qui escull” (cultu-
ra del risc). %

S'atén la persona amb DID ajudant-la
a prendre les seves decisions (decisi-
ons acompanyades) i a ser conscient
d'aquest fet? Probablement en la majo-
ria dels casos els mateixos professionals,
families o institucions prenen les deci-
sions que |'afecten pensant que no té
prou criteri, pero cal entendre si se i ha
d'ensenyar, o fins i tot se li ha de donar
I'oportunitat. Quantes vegades també
se li han evitat frustracions perqué no
pateixi? No seria aquesta una manera
de fer incapag la persona amb discapaci-

tat, no permetent-li que aprengui de les
propies frustracions? Moltes vegades es
tracta la persona amb DID com si hagués
nascut amb “diagnostic fatal”, i ja no se
li donen les mateixes oportunitats que a
la resta.

Una ultima reflexié ens porta a pregun-
tar-nos si fem tot el possible perque la
persona amb DID pugui comprendre el
procés en que es troba, assegurar-nos
que en forma part, ajudar-la perque tin-
gui cura de si mateixa, perqué prengui
decisions sobre la seva vida i tingui la
possibilitat d'expressar com vol viure-la.

Recomanacions

o Les persones amb DID no sén ni se
senten malaltes. Sén ciutadans amb
singularitats a les quals els sistemes de
salut, i els professionals implicats, han
de donar resposta quan calgui.

« A gran part dels paisos desenvolupats
s'aplica el model educatiu o social
d’enteniment de la DID. Aquest model
implica normalitzar i integrar a la societat
les persones amb DID donant-los les
eines adients per actuar com a perso-
nes de ple dret.

e Les persones amb DID, malgrat te-
nir diverses patologies, presenten un
menor Us dels recursos sanitaris. Cal,
doncs, que l'accessibilitat a aquests re-
cursos, entesa de manera amplia, sigui
un objectiu prioritari.

« No hi ha inequitat més gran que tractar
de la mateixa manera el diferent. La
universalitzacié formal en |'accés als
serveis sanitaris és condicid necessa-
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ria d'un sistema de salut que vetlli per
I'equitat. Garantir que qui tingui dificul-
tats per fer efectiu aquest dret gaudei-
xi de les ajudes necessaries per fer-ho,
n'és la condicio suficient.

L'atenci6 sanitaria a les persones amb
DID requereix la participacié de diver-
sos professionals organitzats en equips
multidisciplinaris  degudament for-
mats, motivats i entrenats, a més del
suport logistic adient, per tal de donar
I'atencié més acurada possible a I'hora
d'atendre’ls.

o Per tal d'assegurar la millor eficacia
seria recomanable introduir la figura
del gestor de cas.

Els professionals sanitaris han de conei-
xer |la realitat de les persones amb DID
i el seu entorn medic, social, educatiu,
etc. per oferir-los un servei optim.

o La relacié amb persones amb DID ha



de ser entesa pels professionals sanita-
ris com una oportunitat per transformar
una relacié incomoda i angoixant en
una de gratificant en tant que s'atén,
en les condicions adients, persones
afectuoses i agraides.

Per tal de millorar I'experiencia de les
persones amb DID amb I'entorn sanita-
ri cal tenir paciéncia, escoltar i observar
atentament, ampliar el temps d’espera
a les respostes, sobreinterpretar, oferir
diverses opcions, cercar la millor forma
de comunicacié (sobretot si utilitza sis-
temes de comunicacié augmentativa o
alternativa).

Incloure la persona amb discapacitat
en les decisions sobre la seva cura i la
gestié de la seva salut incrementa el
seu compromis i col-laboracié.

o Els trastorns de conducta sén expres-

sio de factors neurobiologics, psicolo-
gics i ambientals. El Suport Conductual
Positiu és un enfocament de resolucid
de problemes que busca entendre la
rad de les conductes problematiques i
dissenyar intervencions dirigides a re-
soldre-la, tot considerant |'entorn cul-
tural, ambiental i social Unic d’aquella
persona.

Per tal de reduir I'estres afegit de ser
atés fora del seu entorn, és prioritaria
I'atencié domiciliaria i els sistemes de
coordinacié i prioritzacié d’aquestes
persones (per exemple, targeta sanita-
ria “Cuida’'m”). En aquest sentit, també
cal adaptar o crear centres residencials
geriatrics per a les persones amb DID
més grans de 65 anys.
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Evolucié de I'atencié
a les persones amb
discapacitat intel lectual
i del desenvolupament

Els Quaderns de la Bona Praxi sén una publicacié que s’envia, per correu electronic, a tots els col-legiats i a la qual també es
pot accedir a través de la web dels col-legis de metges de Catalunya com a servei gratuit als professionals per a promoure les
bones practiques. Es disposen d’exemplars en paper amb un cost de 15 € per a metges col-legiats al COMB, COMG, COMT i
COMLL i 20 € per altres interessats i entitats.

Els interessats cal que enviin una sol-licitud a cecfmc@comb.cat.
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