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INTRODUCCIO. ESTAT DE LA QUESTIO

L'any 2001 varem presentar un estudi sobre les necessitats dels malalts
neuromusculars que féu finalista en la 152 edicié del Premi Ferran Salsas i Roig —
Salut Comunitaria. Per una questié de temps i d'organitzacid, en aquell estudi no va
ser possible incloure les necessitats de les provincies especifiques de Lleida, Girona i
Tarragona. Es per aix0, que I'objectiu d’aquest estudi és reflexar tals necessitats, a la
vegada que pretén fer una revisio de I'estudi precedent.

Quan varem iniciar aquest projecte, pensavem que no hi hauria diferéncies
significatives entre les provincies, perd l'analisis comparatiu d'aquest estudi ens ha
permés adonar-nos que, tot i que les necessitats no divergeixen, si divergeix la seva
satisfaccio. Es a dir, que hi ha diferéncies significatives entre els estaments
corresponents a I'hora de gestionar i promoure les accions sociosanitaries necessaries
pels malalts neuromusculars.

També és palesa la soledat i I'exclusié psicosocial en la que es troben els afectats que
viuen fora de Barcelona.

En el nostre estudi inicial varem constatar una mancanca clara de les necessitats
basiques, enteses com aquelles necessitats que fan possible viure la vida quotidiana
d’'una manera normalitzada. Aquesta manca manifesta de necessitats basiques genera
en la majoria dels casos la propia exclusid personal, i per tant la no integracio
psicosocial, dependéncia i resignacio, ja que son persones que donades les seves
condicions fisiques ténen molt minvades la mobilitat i la funcionalitat i depenen molt
d’'altres persones per dur a terme una vida normalitzada. En molts casos genera
també, una inmaduresa i una regresié emocional, aixo vol dir que en pacients que se’ls
hi ha diagnosticat I'enfermetat abans de I'edat adulta persistiran en condicions d'infants
la major part de la seva vida adulta, s’entén des d’'un punt de vista d'inmaduresa
emocional i intel.lectual, que els fa depenents, amb molt poca autonomia, amb poca
capacitat per prendre decisions sobre la seva propia vida, amb poques experiéncies i
vivéncies personals (ja que el seu entorn es redueix en molts casos a la familia més
inmediata, els pares) i amb poca iniciativa personal que afecta no només el seu
desenvolupament sind també la seva vida afectiva i interpersonal, académica i laboral.

El nostre objectiu és donar a coneéixer aquestes necessitats basiques i incidir en les
administracions per tal de que aquestes s’implementin, perque creiem que només aixi
aconseguirem la seva integracié personal i una qualitat de vida digna. La millor manera
de presionar a les administracions és amb el resso public i social, i per tant, nosaltres
treballem amb l'objectiu de conscienciar i sensibilitzar els organismes responsables
corresponents.

Al llarg d’aquest estudi veurem doncs com disten les resolucions i implementacions en
funcié de les diferents provincies. Ens ajudara a comprendre que és necessari un
major treball en xarxa i una descentralitzacié de les competéncies de la ciutat de
Barcelona versus la resta de provincies. Caldra una atencié acurada en aquest
aspecte que, creiem, és fonamental per treballar en la millora dels serveis
sociosanitaris en general, especialment en aquells implicats en les enfermetats
neuromusculars.



OBJECTIUS

Aquest treball pretén ser doncs, un estudi comparatiu, de manera que no farem una
descripcid del col.lectiu (veure el nostre estudi “Les necessitats dels malalts
neuromusculars. Un repte sociosanitari. 2003-2004”, ASEM Catalunya).

Ens basarem en l'analisis dels resultats per les provincies de Lleida, Tarragona i
Girona i farem un balanc estadistic de la situacié. Les dades quantificades ens
permetran comparar entre les diferents provincies de Catalunya i inferir aquelles
necessitats basiques i prioritaries dels nostres associats.

MOSTRA

Per aquest estudi també ens hem servit dels nostres socis afectats, que
voluntariament han col.laborat i ens han indicat aquells aspectes que els impossibiliten
dur una vida “normal”.

Hem comptat amb una mostra de 50 persones distribuida de la segiient manera:

e Distribuci6 geografica:

DISTRIBUCIO GEOGRAFICA

7%

31% O Tarragona

H Girona

62% O Lleida

e Distribucio per edats:

DISTRIBUCIO PER EDATS

8% 8% 0 0<10

B 10<20
0 20<30
34% 0 30<40
W 40<50
17% 0 50<60

8%

25%




Distribucié per géneres:

0,7 1
0,6
0,5
0,4 1
0,3 1
0,2 1
0,1 1

DISTRIBUCIO PER GENERES

0,58

0,41

Home

Dona

PROCES D’'ANALISIS DE RESULTATS

Com en l'estudi anterior, hem utilitzat instruments d’avaluacié classics en investigacio
social. Les respostes dels questionaris s’han quantificat i codificat en 55 items (veure
annex). Tal com esmentavem en el paragraf anterior, els propis afectats ens han
informat de mdltiples aspectes que hem contemplat com a respostes obertes i
gualitatives, i malgrat no estan codificades si que estan comentades de forma

especifica.

METODOLOGIA

S’ha utilitzat el mateix procés que en l'estudi precedent. Ens hem basat en una série

de fases:

Informacioé dels socis a través de circular i contacte telefonic
Revisi6 dels instruments de mesura utilitzats en I'estudi anterior, tot i que

seguint el mateix objectiu preestablert

Recollida de dades (per correu o bé desplacant-nos als domicilis dels afectats)
Analisis quantitatiu i qualitatiu dels resultats i discussio

Redaccié de conclusions i propostes

Redaccié del document final

INSTRUMENTS D’'AVALUACIO

Hem utilitzat les mateixes tecnigues de recopilaci6 de dades, malgrat que les hem

revisat i modificat.

e Entrevista semiestructurada: ens ha permes un contacte directe amb
les families, i per tant, conéixer la realitat dels afectats en els diferents
ambits de la seva vida (social, individual, laboral, académica,
L’entrevista ens ha servit també per detectar possibles situacions de
risc i on la intervencié de I'associacié ha estat clau en la resolucié de la
problematica concreta de l'afectat. En els casos d'infants, s’ha fet
I'entrevista directament amb els pares. El model de I'entrevista es pot
consultar en I'annex d’aquest document.




e Questionari: I'nem utilitzat en els casos on no ha estat possible
I'entrevista semiestructurada per un problema de temps, transport o
altres. El guié del questionari esta constituit per preguntes obertes i
tancades per tal de poder deduir el mateix tipus d’'informacié que ens
permet I'entrevista. El model de qlestionari es pot consultar en I'annex
d’aquest document.

RESULTATS | DISCUSSIO
Els resultats els hem distribuit en diferents apartats en funci6 dels 9 ambits explorats:

Sanitat

Habitatge

Ensenyament Obligatori i Secundari
Formaci6 Superior

Activitat Laboral

Transports

Oci i temps de lleure

Atencio Personal

Serveis Socials

0. Prestacions Economiques

BOo~NoORrLONE

=

Sanitat

e Edat del diagnostic

EDAT DEL DIAGNOSTIC

25% 26% O Naixement
H 0<1 any
0 1<5 anys
0 5<15 anys
8% 25% W 15<25 anys

Segons el grafic, gairebé 3 terceres parts de la mostra han estat diagnosticades en
uns intervals d’'edat especifics (naixement, 0<1 any, 15<25). L'explicacié és que els
diagnostics efectuats en el moment del naixement i primera infancia es corresponen a
diagnostics de distrofia muscular de Duchenne i atrofies musculars espinals,
enfermetats que conformen un gran nombre de la poblacié i que es poden detectar de
forma precog. L'interval d’edat que es situa entre els 15 i 25 anys no es correspon a
cap diagnostic especific, pero I'explicacié de I'elevat percentatge podria explicar-se
perqué molts diagnostics inespecifics o que van variant en el temps, acaben
conformant una categoria diagnostica al final de I'adolescéncia i principis de I'edat
adulta (després d'un llarg recorregut sense saber ni tenir un diagnostic clar). Aixo
també explicaria els baixos percentatges entre els 2 i els 15 anys d'edat, etapes de
laténcia diagnostica que els metges es prendrien per corroborrar els diagnostics
inicials. Es a dir, l'interval d’edat comprés entre la primera infancia i 'edat adulta és un



periode d’incertesa i dificultat diagnostica. Aix0 suposa que gairebé un 50% de la
poblacié mostral no té un diagnostic clar abans de I'inici de I’edat adulta.

Aquest factor és clau per determinar la importancia del diagnostic, condicié cada
vegada amb més incidencia i repercusio social.

e Diagnostic

DISTRIBUCIO DELS DIAGNOSTICS
0 5%
7% % 30%

0,
37% 7% %

O Duchéenne B Miopatia Cintures
O D. Miotonica Congenita O Atrofia Muscular Espinal Il
B D. M. Becker O No especificat

B Miopatia core Central

Tal i com hem comentat en el grafic anterior la distrofia muscular de Duchenne i
l'atrofia muscular espinal conformen un alt percentatge de la poblacié (també ho
observem en aquest grafic). Els diagnostics inespecifics representen un percentatge
significatiu, tenint en compte que altres diagnostics ténen el mateix percentatge.

e Grau de disminucié

GRAU DE DISMINUCIO

8% 8%

8%

O <70
W <75
00 <80
00 <85
H <90

Com es pot observar en aquest grafic gairebé un 50% de la poblacié mostral té el
certificat de disminucié amb un grau inferior a 75, sabent que les patologies de més
incidéncia sén la distrofia muscular de Duchenne i la distrofia muscular espinal, que
s6n ambdues patologies molt invalidants i que progressivament l'afectat té una
incapacitat total. Per tant, aquest grafic ens mostra que els graus de disminucié son
estables i invariants, poc personalitzats i amb poca atencioé a I'evolucié cronica de la
patologia.



e Grau de disminucié — Diagnostic

GRAU DISMINUCIO - PATOLOGIA

11% 6%

23%

14% 23%
O D.M. Duchénne - <90 B D.M. Becker - <70
O M. Cintures < 75 0O AME - <80
B D. Mioténica congeénita - <75 O Inespecffica - <75

e Familiars afectats

FAMILIARS AFECTATS

9%

O Germans
H Oncles
O Nebots

27%

64%

Es destacable que més d'un 50% dels afectats ténen germans que també estan
afectats. La seva dimensi6 és complexe per abarcar components psicologics i
transgeneracionals. Pensem que aquesta dada és prou significativa per mereixer una

atenci6 especial.

e Fisioterapia

TRACTAMENT AMB FISIOTERAPIA

0,58
O Ha rebut tractament

0,41 o :
amb fisioterapia

H No ha rebut
tractament amb
fisioterapia




Les malalties neuromusculars no es poden tractar de moment, i per tant, no hi ha cap
tractament paliatiu ni curatiu. Per aixo la fisioterapia és tant important. En aquest grafic
observem que més d’'un 50% d’afectats no han rebut mai fisioterapia i en alguns
casos els entrevistats han manifestat no saber la importancia que tenia. Aquesta dada
ens alerta de la responsabilitat, per part de metges i especialistas, de comunicar i
explicar els beneficis de la rehabilitaci6 fisioterapeutica.

e Fisioterapia per provincies

FISIOTERAPIA PER REGIONS

0,35+
0,31
0,25+
0,21
0,15+
0,11
0,05+

O Sireb fisioterapia

B No reb fisioterapia

Tarragona Lleida Girona

Podem comprovar que hi ha una diferéncia significativa entre les diferents provincies.
Cal esmentar que en la provincia de Barcelona (en el nostre estudi precedent) les
dades so6n molt similars, hi ha un 58% dels afectats que no reben fisioterapia.

e Lloc on es reb la fisioterapia

ON REB LA FISIOTERAPIA?

6%

O Centre privat
[ Centre public
O Domicili (privat)
0O Domicili (public)

43%

27%

Un 67% dels afectats reben o han rebut fisioterapia en un centre privat mentres que
només un 33% ho fan des d’'un Servei public. Es una dada significativa ja que tot alld
que millori la qualitat de vida dels afectats, pensem que hauria d’estar contemplat
desde l'administracio.



e Frequéncia de la fisioterapia

20% 1%

59%

20%

FREQUENCIA DE LA FISIOTERAPIA

O 0>1 dia per setmana
W 1>2 dies per setmana
0O 2>3 dies per setmana

O 3>5 dies per setmana

Del 41% de persones que reben o han rebut fisioterapia alguna vegada, la frequéencia
amb la qual I'nan rebut ha estat majoritariament amb una freqiiéncia d’ 1 o 2 dies per
setmana. Les persones que han rebut fisioterapia amb aquesta frequencia creuen que

és suficient.

e Periode en el qual ha rebut la fisioterapia

0,8 1
0,6
0,4

0,2
0,2 1

PERIODE DE LA FISIOTERAPIA

O Continuat
B Determinat

Segons la grafica, observem que en un 80% s’ha ofert un tractament fisioterapeutic
puntual, éssent paradoxal en comparacié6 amb les dades del nostre estudi de I'any
2001 en el qual es confirmava la necessitat de fisioterapia desde I'inici de I'enfermetat i
durant tota la seva evolucio, o sigui, en la necessitat de fisioterapia dins d’un programa

continuat.

Cal esmentar que desde la Conselleria de Sanitat, existeix un comprimis en
I'establiment de fisioterapia per processos que es posara en marxa de manera
progresiva a partir de I'dltim trimestre del 2003 i tot el 2004.
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e Patologies associades

PATOLOGIES ASSOCIADES

18% 18%

18%

9% 9%

O Problemes respiratoris B Escoliosis
O Osteoporosis 0O Deformaci6 peus

M Intervencions quirdrgiques O No patologies associades

Aquestes dades insisteixen en que moltes malalties neuromusculars estan associades
a altres patologies, i que sovint s’han de sotmetre a intervencions quirdrgiques, per

tant, caldra tenir en compte en el moment del diagnostic, de donar la informacio
necessaria.

e Coneixament de la malaltia en I'ambit sanitari

INFORMACIO EN L'AMBIT SANITARI GENERAL

9% O Ténen informacié
general

M No ténen informacio
general

. O Ténen informacio
62% especffica

Es molt significatiu que en l'ambit sanitari, un 62% no té informacié general de
'enfermetat. Aix0 posa de manifest la necessitat urgent d’elaborar algun tipus de
document (triptic informatiu) per informar a la poblacio sanitaria en general.

11



e Coneixement especific de la malaltia

INFORMACIO/ ORIENTACIO DEL S ESPECIALISTES

0,58

0,5 1 0,42

Si No

Segons el grafic, sembla que hi ha un 58% de la poblacié enquestada que pensa que
els seus metges especialistas ténen la informacié necessaria per atendre’ls i es senten
ben orientats en les seves recomenacions. De totes maneres, pensem que el 42% és
una dada prou important com per tenir-la en compte. Seria interessant explorar aquest
percentatge i dilucidar si pertany a malalties desconegudes o no.

e Tracte rebut pels especialistas i metges referents

TRACTE REBUT PELS PROFESSIONALS

10%

O Adequat
B No adequat

O No contesta

70%

En un 70% els nostres socis creuen que estan ben atesos i que el tracte rebut és
adequat. Creiem que el 10% correspon a nens d’edat compresa entre els 6-7 anys i els
14-15 anys, ja que la majoria de les seves respostes es van enregistrar com a “no ho
sé”, “més igual”, “mai ho he pensat”. Creiem que aquest tipus de resposta respon al
fendmen de desitjabilitat social, on la persona tendeix a respondre alldo esperat i
desitjable per I'entrevistador. Aquest fenomen seria natural donada la seva situacio,
son nens insegurs i depenents, amb poca capacitat de decisié i amb poca capacitat de
compromis.

12



Barreres arquitectoniques al centre sanitari

BARRERES ARQUITECTONIQUES ALS CENTRES

SANITARIS

14 0,92
0,8 1
0,6 1
0,4 A
0,2 1 0,08

0 | |

Si No

Es evident la necessitat d’'una remodelacié urbanistica i arquitectdnica que
permeti normalitzar el moviment de totes aquelles persones que pateixen dificultats de
moviment (no nomeés els afectats neuromusculars).

Tipus de barreres més frequents

TIPUS DE BARRERES ARQUTECTONIQUES

17% 22%

61%

O Dificultat de transport
(ambulancies)

M Dificultat d'accessos
(rampes, elevadors,
serveis, ...)

O Altres (manipulacié
dels afectats)

Transport utilitzat per anar a I'hospital

TRANSPORT UTILITZAT PER ANAR A L'HOSPITAL

16% 8%

76%

O Ambulancia

H Transport privat

O Transport public
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Com podem observar, la majoria de persones utilitzen el transport privat per desplacar-
se, ja que en la majoria d'ocasions els serveis publics no estan adaptats (a Barcelona
capital hi ha 6 linies de metro, de les quals només una esta adaptada, pero a la resta
de provincies no ténen metro i hi ha pocs autobusos adaptats).

¢ Dificultat de transport per accedir al centre sanitari

DIFICULTAT DE TRANSPORT PER ANAR A L'HOSPITAL

0,8 - 0,75
0,7 1
0,6
0,5 1
0,4 -
0,3 0,25
0,2 1
0,1 1

Si No

Creiem que el transport per accedir al centre sanitari hauria d’estar garantit pel
propi centre sanitari o bé per la propia conselleria local, ja que en moltes ocasions
els afectats de les provincies de fora de Barcelona s’han de desplacar als hospitals de
la capital i no ténen els medis per poder-ho fer (no hi ha transport public i no poden
agafar el transport privat perque no ténen forca per poder conduir). Creiem que la
situacio és forga vergonyosa com per no incidir-ne sota una necessitat fonamental.

e Recolzament psicologic

RECOLZAMENT PSICOLOGIC
1 .
0,83
0,8
0,6
0,4
0,16

0,2

0

Ha rebut recolzament No ha rebut recolzament

També és important aquesta dada, en un 83% no hi ha hagut cap tipus de recolzament
psicologic ni al propi afectat ni a la familia. En un 59% creuen que necessiten un
recolzament psicologic (la majoria adults). El 16% és una dada significativa des d’un
punt de vista psicologic, si s’entén que son persones que no rebutjen el tractament
sind que no saben si el necessiten, aixo vol dir que provablement sén persones que
senten les propies dificultats perd que han anat allargant (0o negant) el seu
afrontament.
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e Necessitat de recolzament psicologic

NECESSITAT DE RECOLZAMENT PSICOLOGIC

16% O Creu que el necessita

Bl Creu que no el

25% 59% necessita

O No ho sap

¢ Recolzament psicologic a les families

NECESSITAT DE RECOLZAMENT PSICOLOGIC A LES
FAMILIES

21% O Creuen que ho
necessiten

H Creuen que no ho

54% necessiten

25% O No saben si ho
necessiten

Les dades del recolzament psicologic a les families gairebé es corresponen amb les
obtingudes en les del recolzament psicologic individual.

¢ Necessitat de recolzament psicologic a les families

ATENCIO PSICOLOGICA ALS FAMILIARS
1 .
0,78
0,8
0,6
0,4 -
0,22
0,2 -
0
Plblica Privada

També des dels serveis publics s’hauria de contemplar aquesta necessitat, ja
que és palesa la demanda individual i social que en la seva majoria s’ha de satisfer
des dels centres privats.

15



e Atenci6 Psicologica

ATENCIO PSICOLOGICA
1 .
0,78

0,8 1

0,6 1

0,4 A

0,22

0,2 1

0
Plblica Privada
2. Habitatge

e Barreres arquitectoniques a I'habitatge

BARRERES ARQUITECTONIQUES A L'HABITATGE
1 -
0,83
0,8 A
0,6 A
0,4
0,16
0,2 A
0
Si No

Ja hem esmentat la vergonyosa situacié en la que es troben les persones
minusvalides respecte les barreres arquitectoniques. Aquesta grafica n"és una
altra demostracié clara. En un 83% ténen barreres arquitectoniques al seu habitatge, i
per tant amb limitacions per desenvolupar la seva vida diaria. Aquesta situacio
comporta un estat permanent de resignacid6 que fa que les persones afectades
desenvolupin noves estratégies per adaptar-se a la seva realitat.

16



e Necessitat de canviar de domicili

NECESSITAT DE CANVIAR DE DOMICILI

0,66

0,4 0,33

Si No

En un 66% hi ha hagut la necessitat de canviar de domicili, és una dada prou
representativa com per prendre mesures urbanistiques, ja que pressuposa que més
de la meitat de les persones amb dificultats de mobilitat ténen problemes d’accés als
seus propis habitatges.

e Experiencia en el canvi de domicili

EXPERIENCIA DE CANVI DE DOMICILI

0,7 1
0,6 -
0,5 1 0,42
0,4
0,3 -
0,2
0,1 -

0,58

Ha canviat de domicili No ha canviat de domicili

En aquesta grafica es mostra com el 58% de les persones que ténen necessitat de
canviar de domicili no ho han pogut fer. En la majoria dels casos no han rebut els
recursos economics i tecnics necessaris per poder-ne tenir I'experiéncia.

17



o Dificultats per realitzar el canvi de domicili

DIFICULTATS EN EL CANVI DE DOMICILI

0,7 7 0,6

0,57 0,4

Si No

Les raons més representatives per la no realitzacié del canvi de domicili han estat:

+ No existeixen prous habitatges adaptats en les construccions
d’'obra nova

+ L’adquisici6 d’habitatges de segona ma i la seva adaptacio
resulten massa costosos

+ Insuficients habitatges adaptats de proteccio oficial

e Adaptacions realitzades a I'habitatge

ADAPTACIONS ALS HABITATGES

17% O Adaptats

B No adaptats

O Adaptats per l'afectat

60% 23%

Aquesta grafica mostra que, segons el que s’ha dit en la grafica anterior, el 60% de les
adaptacions dels habitatges van a carrec dels propis afectats, ja que en la seva
majoria, les ajudes i prestacions sén insuficients.

18



e Barreres arquitectoniques en I'ambit urbanistic

BARRERES ARQUITECTONIQUES EN L' AMBIT
URBANISTIC
1
0.8 1
0,6 1
0,4 1
0,2 1
0
Places Carrers  Aparcament Aparcament Escales
minusvalids adoquinats en rampes en pas
ocupades zebra

Aquesta grafica mostra que les barreres arquitectoniques afecten a diferents ambits
urbanistics, i per tant la responsabilitat per la seva resolucio afecta les diferents
competéncies administratives (accessibilitat i mobilitat, urbanisme, ...)

3. Ensenyament Obligatori i Secundari

e Tipus d’escola / institut

TIPUS DESCOLA

25%

O Ordinaria
B Especial

16% 59% O Internat per disminuits

El 59% dels nens i nenes afectats van a I'escola ordinaria, aixo vol dir que com a tal, el
tracte cap els nens ha de ser ordinari. Es important insistir en aixd perqué en molts
casos l'escola no exigeix en aquests nens el mateix que exigeix en els nens no
afectats. Els nens i nenes afectats de malalts neuromusculars que van a escoles
especials no ténen en molts casos, diagnostics clars, i son patologies neurologiques
gque afecten diferents dimensions.

19



¢ Necessitat d'assistent personal

NECESSITAT D'ASSISTENT PERSONAL

0.8 - 0,75

0,7 1
0,6
0,5 1
0,4 1
0,3 1
0,2 1
0,1 1

0,25

Té necessitat d'assistent No té necessitat d'assistent
personal personal

El 75% dels malalts neuromusculars ténen la necessitat d'un assistent personal per a
desenvolupar les activitats escolars (acompanyament fins el centre o dins del centre,
agafar els llibres de text, prendre apunts, ...).

¢ Reb asistencia personal?

ASSISTENCIA PERSONAL

0,6 - 0,55
05 - 0,45

Reb assisténcia personal No reb assisténcia personal

En un 55% els nens i nenes que ho necessiten no reben assisténcia personal, la qual
cosa fa minvar molt la seva participacié escolar, el seu nivell acadéemic i la seva
motivacié per seguir formant-se. Seria interessant fer un estudi transversal on es
correlacionés la figura del vetllador unic per un infant afectat i la seva futura
predisposicié per seguir estudiant. Pensem que també seria una manera de fer més
forts els infants a nivell personal, i per tant també més capacos de prendre decisions
que hauran de prendre en el futur (cadira de rodes, respirador, ...). En definitiva,
plantejar la figura del vetllador en termes de rentabilitat.
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e Necessitat d’assistent personal a I'escola

6%

47%

12%

35%

ASSISTENCIA PERSONAL A L'ESCOLA

O 1 vetllador per nen

B 1 vetllador per 2 nens
0O 1 vetllador per 3 nens
0O Cap vetllador

Dels nens i nenes que reben assistencia personal, gairebé un 50% no disposa de
vetllador a I'escola. Aquesta dada és equivalent a dir que gairebé un 50% dels nens i
nenes no estan escolaritzats, ja que molts d’ells no poden anar a I'escola perqué les
families no poden disposar d’'una persona diariament perqué acompanyi el nen o la
nena. En un 35% dels nens que disposen vetllador, aquest ha d’estar compartit entre
dos nens, la qual cosa significa que I'absentisme escolar és forca alt i la desmotivacio
per anar a I'escola també (sovint no poden anar al pati amb els seus companys perqué
no hi ha una figura que s’en faci carrec). En un 12% el vetllador s’ha de compartir entre

3 nens, i només en un 6% nomeés hi ha un vetllador Gnic per cada nen.

o Necessitat d'assistent personal a l'institut

9%
1%

89%

ASSISTENCIA PERSONAL A L'INSTITUT

O 1 vetllador per nen

B 1 vetllador per 2 nens
0O 1 vetllador per 3 nens
0O Cap vetllador
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e Assistent personal per provincies

ASSISTENCIA PERSONAL PER PROVINCIES

O Lleida
1 2 3 B Girona

O Tarragona

O Lleida 0,25/ 0,6 | 0,1
® Girona 0,125/ 0,75 |0,125
O Tarragona |0,286|0,429|0,286

1 = no necessita asistencia personal
2 = si necesita asistencia personal, perd no en reb
3 = si necesita asistencia personal, si en reb

e Vetllador a I'escola i a l'institut

VETLLADORS A L'ESCOLA/ INSTITUT

O Escola W Institut

BN Ee—

1 vetllador per 1 vetllador per 2 1 vetllador per 3  Cap vetllador
nen nens nens

Com podem observar en aquesta grafica, I'assistencia personal és major a les escoles,
aquest fet també podria ser una raé que expliqués les baixes académiques en

I'educaci6é secundaria.
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e Formacié del vetllador

FORMACIO DEL VETLLADOR

10%

0,
30% O Vetllador especialitzat

B Mestre

O Altres (familiars)

60%

En un 60% el vetllador és un mestre. Aix0 indica que en un 60% les persones que
s'ocupen dels nens i nenes afectats a I'escola no ténen formacié especifica per
atendre’ls. Aquest fet incideix en que molts pares d'infants en edad preescolar (3-5
anys) no portin el nen a I'escola en moments determinats, per exemple, si el nen té
una infeccid de les vies respiratories a I'hivern, provablement la mare i el pare
preferiran demanar la baixa laboral i atendre el seu fill abans que portar-lo a I'escola i
confiar en que sigui atés per una persona que no sabra que com I'’haura d'assistir.
Aguesta situacio d'absentisme i desconfianca s'evitaria si les persones que es fan
carrec del nen a l'escola tinguessin la formacié adequada. En un 30% el paper de
vetllador el fa principalment la mare, de manera que provoca baixes i absentismes
laborals que retroalimenten la situacié de dificultat en la que viuen les families
afectades.

e Participacio en activitats escolars

PARTICIPACIO ENACTIVITATS ESCOLARS

17%

41% asi
B No

O Depen activitat

42%

Les raons que més s’han manifestat en la no participacié de les activitats escolars han
estat:

L’afectat no disposava d’acompanyament (vetllador)

El transport per fer la visita no estava adaptat

L'activitat no estava disenyada pensant en I'afectat i per tant no la
va poder realitzar

Resisténcies per part del professorat

 FHEF
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e Barreres arquitectoniques a I'escola

BARRERES ARQUITECTONIQUES A L'ESCOLA

0,66

04 - 0,33

Si No

En un 66% els nens i nenes han manifestat patir les barreres arquitectoniques de
'escola. En alguns casos on l'administraci6 no ha pres les mesures d’adaptacio
necessaries com ascensors i rampes, la direcci6 de l'escola s’ha fet carrec
econdomicament de la inversio (és el cas d'una escola de Tarragona).

e Coneixement de la malaltia a I'escola

INFORMACIO DELS PROFESSORS

0,7 0,625
0,6
0,5
0,4
0,3
0,2
0,1

0,291

Ténen informacio No ténen informacié

Segons la grafica, en un 63% els professors ténen informacié sobre 'afectacié del nen
0 nena afectat/da. Generalment son els pares qui donen i aporten la informacio
necessaria als mestres i professors (llibres, triptics i folletons informatius d’ASEM
Catalunya, ...). Normalment també hi ha una bona atenci6é cap els nens afectats per
part dels mestres i professors que els atenen diariament.
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e Actitud i predisposici6 dels professors

ACTITUD DEL S PROFESSORS

0,6 0,55

0,5 0,45
0,4 1

0,3 1

0,2 -

0,14

0
Favorable Desfavorable

En un 55% els entrevistats creuen que l'actitud i la predisposicid dels mestres i
professors és favorable, que hi ha una actitud general positiva i una bona disposicio
per intentar solucionar els problemes. En un 45% pensen el contrari. Agquesta
diferencia significativa es pot interpretar en el sentit que en les provincies estudiades hi
ha molts pobles petits on viuen persones afectades, i en aquests casos, si que hem
trobat algunes escoles poc col.laboradores.

¢ Dificultats de transport per accedir a I'escola / institut

DIFICULTAT DE TRANSPORT PER ANARA L'ESCOLA

0,58

0,5 0,42

Si No

El 58% dels entrevistats ténen problemes per accedir al centre escolar, en molts
casos, com ja hem comentat, la dificultat rau en la mancanca d'un assistent
personal que pugui acompanyar a l'infant o adolescent. El transport és important
per evitar I'absentisme escolar, caldria posar una atencié especial desde les
diferents conselleries.
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4. Formacio6 Superior

e Realitzaci6é d'estudis superiors

FORMACIO SUPERIOR

1 0,88
0,8 -
0,6
0,4
0,2 - 0,11

0

Si No

Tal i com hem avancat en grafiques anteriors, en aquesta grafica s'ens fa
palesa la baixa academica dels escolars de batxillerat. La rad podria explicar-
se per la falta de recursos i atencions, i sobretot per la desmotivacio general en
la que viuen aquests infants. Donada aquesta dada, seria imprescindible posar
una atencié especial en l'assisténcia personal i en el tracte normalitzat
d’aquests malalts, aixd suposaria potenciar un desenvolupament normal i per
tant compartir motivacions amb altres companys, seria una manera d’evitar el
sentiment d’exclusié que pateixen la majoria d’aquests malalts.

¢ Dificultats de transport en el centre formatiu

EL PROBLEMA DE TRANSPORT HA DIFICULTAT EL
SEGUIMENT DE FORMACIO SUPERIOR

8% O Dificultat per seguir
estudiant

H No ha tingut dificultat

33%

59%
O No ho sap

Ja ho hem comentat en la grafica anterior “Dificultats de transport per anar a
'escola”
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5. Activitat Laboral

e Activitat laboral actual

SITUACIO LABORAL

33% O Treballen actualment

B Han treballat
O Mai han treballat

51%

16%

Un 51% dels entrevistats en edad laboral, mai han treballat. Es una dada significativa
perqué d'aquest 51% no tots ténen minusvalies totals. Aixo vol dir que molts dells,
provablement, ténen poca autonomia i iniciativa i una actitud resignada davant la seva
vida. La insisténcia per I'afavoriment de I'autonomia i la independeéncia, i la insisténcia
per enfortir la personalitat d’aquests malalts amb poder de decisid, precisament es
fonamenta en aquests resultats. En el futur s’ha d’evitar aquestes xifres tan elevades
d’inactivitat professional, ja que aixd no beneficia al propi afectat, ni a la seva familia,
ni a la societat en general. Les administracions sén responsables com a minim de
la LISMI, per tal de facilitar la inserci6 i la integraci6é laboral, ja sigui a hores o
epoques determinades (ja que sén malalts que per la seva degeneracié muscular no
poden arribar a les quotes de productivitat standars).

¢ Necessitat d'assistent personal per treballar

NECESSITAT D'ASSISTENT PERSONAL PER TREBALLAR

08 - 0,71
0,7 1
06 -
05 -
0,47 0,28
03 -
0.2 -
0.1 -

Si No

Un 71% dels entrevistats en edat laboral manifesten no tenir necessitat d’'un assistent
personal per desenvolupar una activitat laboral, aixo significaria del 28% que si
necessitarien assisténcia personal, amb convenis laborals adequats molts d’ells
podrien treballar desde casa sense necessitat d’'una persona cuidadora. En cas de
necessitar assistencia personal, caldria generar un programa d’assistencia personal
gue prioritzés els criteris d’'insercio i integracio social en la seva facilitacio.
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e Adaptacions a I'entorn laboral

ACTIVITATS LABORALS ADAPTADES

0,6

* m [
. [

Si No

En un 60% no hi ha adaptacions en els llocs de treball

e Barreres arquitectoniques al centre de treball

BARRERES ARQUITECTONIQUES AL TREBALL
l —
0,83
0,8 1
0,6 1
0,4
0,16
0,2 1
0 .|
Si No
e Recerca activa de feina
RECERCA ACTIVA DE FEINA
0,7 0,625
0,6
01 0375
0,4 1 :
0,3
0,2 1
0,1 1
0 .|
Si No

Un 63% ha fet una recerca activa de feina (el doble que les dades presentades

en I'estudi de la provincia de Barcelona).
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e Transport utilitzat per anar a treballar

TRANSPORT UTUILITZAT PER ANARAL TREBALL

16%
1%

O Privat
B Public
O No utilitza

83%

En un 83% els entrevistats utilitzen el seu propi transport, ja que el transport puablic no
esta en la seva majoria adaptat i si ho esta, I'afectat no disposa d’'un acompanyant.

e Barreres arquitectoniques al treball

BARRERES ARQUITECTONIQUES AL TREBALL

O Rampes
B Esglaons

6. Transports

e Mitjans de transport utilitzats

TIPUS DE TRANSPORT UTILITZAT

17%

B Només privat
0O Ambdoés

Aquesta dada és representativa del que ja hem esmentat en la grafica precedent.
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e Necessitat d'acompanyament en el transport

NECESSITAT DACOMPANYANT

0,83
0,8
0,6
0,4
0,166
0,2
0
Si

Un 83% necessitaria un acompanyant per desplacar-se.

e Acompanyant habitual pel transport

13%

%

13%

13%

ACOMPANYANT HABITUAL

54%

O Mare

B Pare

O Cuidador
O Parella
B Altres

Una dada significativa €s que més d’'un 50% és la mare qui acompanya habitualment a
I'afectat, de manera que en els casos on la mare (o0 esposa) treballa, ha de demanar
baixes laborals per poder atendre el seu familiar. Es repeteix la retroalimentacié d’'una
situacio dificultosa per aquestes families i sobretot amb molt poques facilitats a nivell
administratiu i social per dur a terme una vida normalitzada.
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7. Ocii Temps delleure

e Barreres arquitectoniques en les zones d'oci

BARRERES ARQUITECTONIQUES EN LES ZONES DE
LLEURE
127 0,96
1]
08 1
0,6 1
04 -
02 0,04
0 —
Si No

El 96% del col.lectiu de malalts neuromusculars expressa amb indignacio les dificultats
que ténen per realitzar activitats d’oci en els seus barris 0 pobles (normalment la seva
movilitat esta delimitada en I'entorn inmediat del lloc de residéncia habitual i no solen
desplacar-se a altres districtes o poblacions per manca de recursos). Aquesta dada és
molt significativa i mostra clarament les condicions d’exclusié social en la que viuen les
persones amb minusvalies fisiques. Es absolutament necessari contemplar, desde les
administracions publiques, la situacio actual de les barreres arquitectoniques, ja que si
aboguem per una independencia i una autonomia, i per donar la maxima llibertat als
afectats per poder tenir una millor qualitat de vida fisica i psiquica, les barreres
arquitectoniqgues han de superar-se per oferir-los la mateixa autonomia i
independencia. Aquest €s un punt fonamental en la millora de la qualitat de vida i
en la facilitaciéo de la integracié social i pensem que és imprescindible un pla
d'accessibilitat que ha de marxar en paral.lel amb els programes d'assisténcia
personal.

e Limitacions per desenvolupar activitats de lleure

DIFICULTATS PER DESENVOLUPAR ACTIVITATS
l .
0,77
0,8 A
0,6 -
0,4 A
0,23
0,2 A
0
Si No

En molts casos les adaptacions que s’han fet només s’han pensat per un tipus de
minusvalies i per persones que van amb cadires de rodes manuals, oblidant-se de les
persones que utilitzen cadira de rodes eléctrica. Seria convenient consultar a
associacions i col.lectius afectats en el moment de combatre les barreres.
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8. Atencioé Personal

¢ Necessitat d'assistent personal per realitzar les activitats diaries

NECESSITAT DACOMPANYANT PER DESENVOLUPAR
LES ACTIVITATS

1 0,79
0,5 0,21
0 -
Si No

Ja hem anat expressant la necessitat de I'assistencia personal per millorar la qualitat
de vida dels afectats, per afavorir una vida més independent i autobnoma, i per ser una
figura rentable socialment (si I'afectat disposa d’'un assistent personal i pot portar una
vida més normalitzada i més integrada socialment, per exemple desenvolupant
activitats laborals, aportara beneficis a nivell social). En aquesta grafica es mostra que
gairebé en un 80% existeix la necessitat d’'un assistent personal per realitzar les
tasques diaries.

e Acompanyant habitual

ACOMPANYANT HABITUAL

5%

16% @ Familia

5% B Cuidador
O Familia i cuidador
O Altres

74%

En un 74% és la familia qui es fa carrec de l'assistencia i atencié personalitzada de
I'afectat (higiene personal com dutxar-se, vestir-se, acompanyament en els transports
0 en els desplacaments, assistéencia a les escoles, ...). Aixd0 comporta, a meés del que
ja hem esmentat anteriorment (baixes laborals de la persona cuidadora i per tant cost
social), problemas psicosomatics i de sobrecarrega, manifestant-se com a problemes
d’esquena, estrés, ansietat, estat d’anim depressiu, ...ja que en la majoria dels casos
és la dona qui es fa responsable de la situacioé i a més de I'atenci6é personalitzada a
'afectat ha de dur el pes de les tasques generals de la llar. Aquest és un punt
remarcable i que necesita d’'una consideracié especial, és necesaria la contencio i
I'atencié de la figura cuidadora, sobretot si aquesta forma part del nucli familiar, i es
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mereix per part de I'administracio la facilitacié dels recursos tecnics i psicosocials

necessaris.

9. Serveis Socials

e Serveis de dia

SERVES DE DIA

1,2 -
0,96
1 -
0,8 |
0,6
0,4
0,2 1 0,04
0 e
No Si

Només un 4% dels afectats acudeixen a un centre de dia (aquestes dades
coincideixen de forma exacta amb les de la provincia de Barcelona). En un 96% no
acudeixen a cap centre ocupacional, especial de treball, ...Es a dir, que més d’un 50%
no poden treballar sovint per falta de recursos adaptats a la seva situacio pero tampoc
reben per part de 'administracio un servei de dia que els faciliti la integracié social. Es
una dada prou considerable per tenir-la en compte.

e Contacte amb I'assistent social o treballador social

38%

CONTACTEAMB L'ASSISTENT SOCIAL

7%

55%

O Hi té contacte
B Ha tingut contacte

O Mai ha contactat

Més del 50% dels afectats han tingut contacte amb I'assistent social.
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¢ Resolucions de I'assitent social

RESOLUCIONS | CONEIXAMENT DE L'ASSISTENT

SOCIAL
16% O No ha donat solucions
B Desconeixament
absolut
25% 59%
O Ha donat solucions

D’aquest percentatge un 59% no ha obtingut una resposta positiva o una resolucié
clara per part de I'assistent social. En un 25% l'assistent social no ha sabut resoldre la
situacio per falta d’'informaci6. Si tenim en compte aquestes dues dades, tenim que un
84% la poblacio afectada esta descontenta amb I'assistent social. Creiem que és una
dada molt significativa per explorar amb deteniment les actuacions especifiques dels
professionals, ja que potser seria interessant realitzar un programa d’actuacio especific
per aguest col.lectiu d’afectats.

e Servei d'ajuda domiciliaria — SAD

AJUDA DOMICILIARIA

4% O La reb actualment

21%

B L'ha rebut alguna
vegada

O Mai I
75% Mai I'ha rebut

Només un 4% reb ajuda domiciliaria actualment i només un 21% I'ha rebut
alguna vegada. Es molt significatiu el déficit d’ajuda domiciliaria tenint en
compte que suposa una de les necessitats especifiques més rellevants i
necessaries. Un 75% no reben ni han rebut mai I'atencio d’ajuda domiciliaria.

| nosaltres considerem que és un Servei clau, per tal d’afavorir la integracio
social, tant de la persona afectada com la de la seva familia.
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10. Prestacions Economiques

¢ Reb alguna prestacié economica?

25%

REB PRESTACIONS | AJUDES?

16%

O Viure en familia
M Per filla carrec
59% O Altres

Més d’'un 75% reben ajudes i prestacions per part de I'administracio.

¢ La quantitat és suficient?

QUANTITAT REBUDA

1 0,916
0,8 1
0,6
0,4 1
0,2 1 0,083
0
Insuficient Suficient

Malgrat una bona part de la poblacié reb algun tipus de pensio, en un 92% creuen que
la quantitat rebuda és insuficient per fer front a les despeses generades per

'enfermetat.

e Sol.licitud de PUADs
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0,7
0,6
0,5 1
0,4
0,3 1
0,2 1
0,1

PUAD

Han sol.licitat una PUAD

No han sol.licitat una PUAD

El 63% dels afectats han sol.licitat una PUAD alguna vegada, éssent en gairebé un
60% concedides (segons el grafic seglent). El 33% dels afectats que no han sol.licitat
mai una PUAD manifesten que no tenien cap tipus de coneixament de la seva
existencia.

PUADs concedides

0,7
0,6
0,5
0,4
0,3
0,2
0,1+

PUADS CONCEDIDES

0,583

Concedides No concedides

0,416

Nivell d'informacié sobre prestacions

INFORMACIO DE PUADS
250 13%

8%

17%

37%

O Desde 'Administracio
M Per l'assistent social

O Altres
B No reben informacié

O Per l'associacié malalts neuromusculars
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A nivell d'informacié les dades son forga disperses. El percentatge més elevat en un
37% manifesta que el coneixament de prestacions I'ha obtingut a través de la nostra

associacid, un 38% I'ha obtingut per altres vies (Internet, coneguts, ...), i un 25% no ha
rebut mai cap tipus d’informacio.
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Analisis detallat per sectors:
e Sanitat

Hem detectat, com en el nostre estudi de 2001, un percentatge significatiu d’afectats
amb un diagnostic poc clar. També hem detectat casos en els quals se’ls ha canviat el
diagnostic recentment. No cal dir que el fet de ser diagnosticat correctament quant
abans millor és molt important en qualsevol tipus de malaltia, de fet, la manca de

diagnostic genera desorientacié i preocupacié en el malalt.

En quant al grau de disminucio, considerem lamentable que en aquest tipus de
malalties irreversiblement degeneratives, sobre tot en casos de nens amb distrofia, tipo
Duchenne s’els valora un grau minim, quan es ben sabut que en poc temps la seva
disminucid, sera molt elevada i tenint en compte que el grau de disminucié determinat
pels Equips de Valoracio i Orientacié (EVO) condiciona I'accés a les ajudes i serveis
de les administracions, considerem que és molt important que les persones del nostre

col-lectiu estiguin correctament valorades.

Un altre ambit d’actuaci6 dins dels aspectes sanitaris és la fisioterapia. El col-lectiu de
malalts musculars actualment no rep cap tipus de tractament farmacologic per
aquestes patologies, ja que no existeix cap medicament que curi la malaltia o retrassi
la degeneraci6. L'Unic tractament que pot pal-liar 'aveng de la malaltia és la
fisioterapia.

No obstant, la gran majoria dels malalts neuromusculars no rep aquest servei i
existeixen diferéncies entre els que si el reben, segons la zona de domicili, i en quant a
la continuitat i la periodicitat del tractament. Mentre que uns pocs el reben de forma

continuada, la gran majoria el reb només temporalment.

Pel que fa a l'assisténcia sanitaria, hi ha una satisfacci6 general respecte als
coneixaments técnics per part dels equips especialistes, perd en canvi, hi ha un
malestar per el tracte rebut, aixi com existeix una desconfianca clara respecte els
metges de capcalera, pediatres i personal d'urgencies. Els afectats homés se senten
segurs quan sén tractats pel seu equip medic i, en aquest sentit, no ténen llibertat de
moviment dins de la xarxa sanitaria. Per una altra part, consideren que no hi ha prou
informacio sobre les seves malalties perqué no son suficientment investigades. Posem

un punt d’atencié en els casos de rebuig total al sistema sanitari per haver sigut
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objecte de fotografies i videos, o per sentir que les visites meédiques sén indtils perque

no reben cap tractament.

En quant a les barreres arquitectoniques als centres sanitaris, hi ha un sensaci6
general de satisfaccio. La majoria d’afectats consideren que no ténen problemes per
aquest motiu als hospitals. Pero aix0 no és aixi pel que fa al transport ja que la majoria
confessa tenir dificultats importants per desplacar-se fins a I'hospital, sobretot quan es

desplacen amb transport public o ambulancia.

e Habitatge

En aquest apartat hem detectat un estat generalitzat d’acceptacio de la situacid, en el
sentit de qué malgrat molts afectats viuen en domicilis amb barreres arquitectoniques,
accepten amb resignacio aquesta realitat fins i tot quan els impedeix sortir tot sols al
carrer. Hem pogut observar com efectivament existeixen molts casos de problemes

amb barreres arquitectonigues al domicili.

Aquesta problematica ens porta a la necessitat de canviar de domicili. Les dificultats
en aquest punt sén economiques i de manca d’habitatges adaptats tant a nivell de
nova construccié privada com de protecci6 oficial. Cal recordar la necessitat d’establir
permutes en cas de les vivendes privades (comentades en l'apartat dels recursos,

ajudes i prestacions).

e Ensenyament obligatori i secundari

Les necessitats més importants en aquest sentit sén I'assisténcia personal (vetllador
0 monitor) per ajudar en les activitats escolars, I'abséncia de barreres arquitectoniques
al centre educatiu, les ajudes técniques i adaptacions necessaries del material escolar,
i la sensibilitzacio del professorat i el transport adaptat per les sortides i excursions. La
correcta escolaritzacid dels nens i joves afectats dependra de la soluci6 d’aquests

problemes.

e Formacio superior

Un cop més les dificultats es presenten en termes de barreres arquitectoniques als
centres educatius, assistent personal per desplacar-se fins el centre i per desenvolupar

les activitats formatives, manca d’ajudes tecniques i de transport adaptat.
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Aquests problemes fan que, un percentatge elevat del nostre col-lectiu que desitja
continuar amb la seva formacié, no pugui fer-ho, reduint aixi les seves oportunitats

futures d’integracio laboral.

e Activitat laboral

Existeix un percentatge d'integraci6 laboral molt petit entre els afectats
neuromusculars. Les raons es repeteixen un cop més: dificultats amb el transport
per desplacar-se fins el centre de treball, necessitat d'un acompanyant durant el
desplacament, existéncia de barreres arquitectoniques als centres de treball,
necessitat d’ajudes técniques i adaptacions en el material de treball i, sobretot, manca

de sensibilitzacié per part dels empresaris i de la mateixa administracio publica.

Les dades ens fan pensar que els afectats que tenen més facilitats per trobar una feina
sbn els que presenten menys dificultats de moviment, mentre que, els que necessiten
adaptacions i tenen dificultats davant de barreres arquitectoniques queden fora del

mercat laboral.

Cal dir també que hem trobat una serie d’afectats que no podrien treballar degut a que
es troben en un estadi forca avancat de la malaltia. En aquest sentit, defensem la idea
de qué no tothom ha de treballar, perd si que tothom ha de tenir garantides certes

necessitats fisiques, econdmiques, socials i culturals.

e Transport

Més del 80% dels afectats neuromusculars ténen problemes en I'is del transport

public, de manera que han d'utilitzar el transport privat.

Pel que fa al transport privat, una de les dificultats torna a ser la necessitat
d’acompanyant, la qual cosa fa que per poder desplagar-se es depengui d’'una altra
persona que acostuma a ser un familiar (normalment la dona de la familia). Sovint la
guotidianitat i els horaris familiars son alterats per poder acompanyar a I'afectat. Per
una altra part, sovint hi ha poques places d’aparcament per disminuits a les poblacions
i les que hi ha estan ocupades per no disminuits. Un altre problema en el transport

privat és la dificultat economica per adaptar el vehicle familiar.

En quant al transport public, hi ha diferents dificultats segons el tipus del transport. Una

dificultat comu és, un altre cop, la necessitat d’anar acompanyat.
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Els autobusos plantegen diversos problemes. No totes les linies estan adaptades i
tampoc tots els vehicles de la mateixa linia ho estan. Per tant, els afectats necessiten
disposar de més temps que la resta de poblacié per esperar un autobuls que estigui
adaptat. Més, els hospitals de referencia estan generalment ubicats a la capital. En
molts casos esperar al carrer un vehicle adaptat (o prou buit per poder entrar amb la
cadira de rodes) no és possible en les époques més fredes i plujoses de I'any, ja que
els afectats ténen problemes respiratoris derivats de la malaltia. Les rampes dels
autobusos no funcionen o bé els conductors no saben fer-les anar. També els
cinturons per les cadires de rodes estan sovint fets malbé. En els casos dels afectats
gue poden caminar les dificultats d’equilibri es deriven de qué no ténen prou forca per
agafar-se i mantenir per si mateixos I'equilibri, i els seients acostumen a estar ocupats.
A més, quan els conductors veuen que l'afectat pot caminar sovint es neguen a baixar

la rampa.

En quant als trens, no hi ha practicament cap linia completament adaptada i sén
poques les estacions que si ho estan. En aquest sentit, els afectats troben també
moltes limitacions ja que encara que l'estacié d'origen estigui adaptada és molt
provable que l'estacié de desti no ho estigui. Aixd suposa moltes limitacions per

desplacar-se a d'altres poblacions.

En referéncia als taxis adaptats també hi ha queixes. Els afectats revelen que hi ha
pocs taxis adaptats, els han de demanar amb antelacié, i sbn més cars que els taxis
no adaptats. A més, sovint arriben tard encara que I'’hagin demanat avangadament.

Finalment, hi ha una série d’afectats que no poden fer Us del transport public ja que es

fatiguen molt aviat i necessiten un servei “porta a porta”.

e Ociitemps delleure

Com hem vist el 96% del nostre col-lectiu es troba amb dificultats a causa de barreres
arquitectonigues en zones d'oci i el 77% té limitacions per desenvolupar activitats de
lleure. Per molts afectats és, per tant, més complicat que per d’altres persones viatjar,
fer activitats esportives, participar en activitats culturals, etc. En aquest sentit, aquestes
dificultats posen als afectats neuromusculars en una situacié de desavantatge en

gquant a participacié social i dificulten la seva integracié i normalitzacio.
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Molts afectats han comentat que algunes zones estan adaptades per0 aquestes
adaptacions no s6n adequades per a les persones amb les seves caracteristiques ja
gque no estan pensades per gent que va perdent forga, per exemple: els botons per
picar un ascensor que acostumen a estar forca alts per els nostres afectats degut a
gue molts d’ells gairebé no poden aixecar el brag, o rampes massa pronunciades molt
dificils de pujar o baixar sense forca als bracos o inclis amb una cadira de rodes

eléctrica, lliteres d’hospital massa altes per ells, etc.

e Atenci6 personal

Una gran part (79%) dels malalts neuromusculars necessiten ajuda d’'una altra
persona per poder realitzar les tasques d’higiene i cura personal (menjar, vestir-se,
dutxar-se, pentinar-se, fer moviments posturals, anar al lavabo, etc.). En el 74% dels
casos és algun membre de la familia qui fa aquesta tasca d'assistent personal,
sobretot la mare o alguna dona de la familia, la qual acaba deixant de treballar i
renunciant també a d’altres arees personals, com l'oci, la formacid, etc.

En la gran majoria de casos, I'afectat arriba a tal nivell de dependéncia que la familia
(quasi sempre la dona) esta dia i nit al servei de I'afectat. En aquest sentit, existeix un

buit d’assisténcia a la familia per part de I’Administracio.

Existeixen també casos d’afectats que no estan assistits per ningd, ja que no tenen

familiars al seu costat ni reben cap servei en aquest sentit per part de I'’Administracio.

e Serveis socials

Pel que fa a serveis de dia, hem vist un buit de centres ocupacionals, centres de dia i
centres especials de treball adequats pel nostre col-lectiu. A més, els usuaris que
viuen fora de la provincia de Barcelona es senten més exclosos de les activitats, ja

gue la majoria s'organitzen a la capital.

Com hem vist, ténen dificultats considerables per continuar amb la seva formacié i el
grau d’integracio laboral és forga baix, aixo unit a la manca de serveis de dia per a ells
i a les dificultats de transport i mobilitat, fa que molts dels afectats restin a casa sense

cap activitat.

En quant als Serveis Socials, el 38% dels afectats no han tingut mai cap contacte amb
el treballador/a social del seu barri o districte, el 55% ha contactat alguna vegada amb
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ell. Entre els que han contactat, el 69% considera que l'assistent social no ha ajudat a

solucionar els seus problemes. Només el 4% rep el S.A.D.

Aquestes dades expliquen en bona part la desorientacid, els dubtes i la manca
d’'informacié en quant a serveis i drets que molts afectats han mostrat. De fet, més del
50% dels entrevistats creuen que no estan prou informats sobre prestacions, ajudes i
serveis als que ténen dret. Els serveis socials haurien de donar resposta a aquests

dubtes, informar, i posar a I'abast dels afectats els diversos serveis.

e Prestacions economiques

Un percentatge molt important (84%) reb algun tipus de pensio, degut a que molts es
troben sense feina. No obstant, la quantia d’aquestes pensions contributives i no
contributives no té en compte el cost real d'alld que han de cobrir. Recordem que el
col-lectiu d'afectats neuromusculars té greus problemes d’insercié laboral, i per tant,
molts dels nostres socis no han pogut treballar mai i d’altres, que si ho han fet, no han

cotitzat suficient per rebre una pensié contributiva important.

Pel que fa a les PUAD, la majoria dels afectats les coneixen i alguna vegada han
sol-licitat alguna (59% “Viure en familia” i 25% “Fill a carrec”). No obstant, hem trobat
afectats que necessitaven ajudes técniques i no coneixien aquestes ajudes. El nivell

de satisfacci6 respecte a les PUAD és baix per diversos motius:

- Cal avancar el pagament que després sera retornat sovint parcialment (en cas
de ser acceptada la sol-licitud), per tant, normalment no cobreix el 100% de la
despesa. La gent que no pot fer la despesa avangadament no pot accedir a
aquestes ajudes.

- No es coneixen els criteris segons els quals es concedeixen o no les PUAD, de
fet molts tenen la sensacié de qué aquests criteris es modifiquen segons els
pressupostos ja que diuen que un any han rebut alguna PUAD i, en canvi, al
segient any no tenen les mateixes condicions.

- Manca d'informaci6 sobre els terminis en els quals cal sol-licitar-les i sobre el

que inclouen.

CONCLUSIONS

Considerem que la mostra de subjectes que ha participat en aquest estudi és
representativa de tots els socis dASEM CATALUNYA i per extrapolacié de tots els

ciutadans de Catalunya amb malalties neuromusculars.
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Aquests resultats ens presenten, a grans trets, la situacido actual dels malalts
neuromusculars i ens permeten complir els objectius de I'estudi. Segons aquests
resultats, la gran majoria de dificultats amb les quals es troba el nostre col-lectiu

podrien agrupar-se en 5 grans necessitats:

e les barreres arquitectoniques

¢ |a manca de transport adaptat

e aspectes sanitaris (sobretot les dificultats d’accés a una fisioterapia
continuada)

e lassisténcia personal

e i la manca de sensibilitzaci6 de la poblaci6 en general i les

administracions

Aquests grans blocs principals generen una reduccié important en les possibilitats de
participar en activitats culturals, disposar d’activitats d’'oci i de formar-se o trobar una
feina, i per tant, suposen una desigualtat d’oportunitats que limita la qualitat de vida
dels afectats, la seva autonomia, la participacié i la integracié social, educativa i

laboral, i per tant, la seva normalitzacio.

Cal esmentar que una gran proporcio dels afectats han manifestat la necessitat d’algin
servei on es puguessin dirigir des del primer moment del diagnostic, i on puguessin
rebre tota la informacio i suport que necesiten a nivell sanitari, psicologic, social i
d’'ajudes en general (técniques, humanes i economiques).

PROPOSTES

Ja hem esmentat a l'inici d’aquest estudi que, les necessitats dels malalts de la
provincia de Barcelona no difereixen molt de les necessitats del resta de provincies. Es
per aquest motiu, i perque en l'estudi que varem realitzar I'any 2001 ja consten les
indicacions generals i especifiques que varem proposar, que ara no les tornarem a
enumerar (remetre’'s a Estudi sobre les necessitats neuromusculars, 2001, ASEM
Catalunya).

Visitar els nostres socis i elaborar un contacte directe amb les families afectades ens
ha permés, com ja hem esmentat quan parlavem dels instruments d'avaluacio,
coneixer amb especificitat les necessitats dels nostres socis afectats. El resultat de les
seves queixes, observacions, demandes, indicacions, ...i en definitiva, el recull
especific de les seves necessitats ha estat:

» Ambit socio sanitari:

- Necessitat d'una assistencia personal que afavoreixi l'autonomia i la
independeéncia personal i la contensié emocional de I'afectat i de la seva familia
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Necessitat d’'una assistencia de fisioterapia

Necessitat de dotar d’equips integrals de professionals a tots els hospitals de
referencia, ja que en algunes provincies els hospitals referents no disposen de
servei d'UVI per a infants, neurodlegs, ...i quan I'afectat té una crisis respiratoria
(situacio frequient en aquest tipus de malalts) han de dirigir-se a la capital

Necessitat d’'un servei d’'informaci6é i assessorament a les families i persones
afectades, que des dels hospitals referents es pugui dirigir a I'afectat a ASEM
Catalunya

> Ambit dels serveis socials i prestacions

Necessitat d’actualitzar i revisar els criteris de valoraciéo de C.A.D en els casos
d’aquests malalts.

Necessitat de revisar les ajudes i prestacions, unificar-les i dotar-les del caire
de dret.

Necessitat de regularitzar el cost dels productes necessaris

Necessitat de primar la qualitat de vida dels infants per damunt de les
exigéncies administratives (assegurar cadira de rodes a infants molt petits que
no ténen possibilitat de desplacar-se sense elles, i per tant, impossibilitat de
molts casos, de jugar)

Necessitat de donar a les families I'ajut, informaci6, orientacié sobre els
recursos a que tenen dret.

Ambit d’educacio i formacio

Necessitat d’adaptar-se a les dificultats de I'afectat desde les administracions
(donar temps als estudiants quan s’examinen per l'ocupacié de places
publiques) i demanar responsabilitats als funcionaris que s'ocupen de la
realitzacio de la tasca

Necessitat de persones amb coneixament i que dénin confianca a les families,
ja que sovint el desconeixament i la desconfianca dels pares envers els
professionals generen absentisme escolar i laboral

Necessitat de formacié als vetlladors i cuidadors dels nens i joves amb
dependencia.

Necessitat d’'una millor organitzacio i coordinacié entre els diferents equips de
'EAP, col.legi, Asem Catalunya ...per evitar I'exclusié social

» Ambit d’urbanisme i viabilitat
Necessitat d'alternatives d'accessibilitat i de mobilitat

Necessitat d'establir un major nombre de places d'aparcament per a
minusvalids.
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Necessitat de consultar experts i associacions amb coneixement de
I'enfermetat per desenvolupar les mesures i adaptacions que millor s'ajustin a
les seves dificultats de mobilitat

Necessitat d’adaptar els transports publics tenint en compte les diferents
discapacitats.
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ANNEX

......................................... Propostes Estudi 2001

Guid Entrevista
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PROPOSTES 2001
AREA
SANITAT

PROPOSTES

Redefinir I'avaluacié de les disminucions: donar
avaluacions elevades des d'un principi i més
continuades en malalties progressives. Orientacio
per part de 'EVO, no només valoracio

Establir la fisioterapia per part de la Seguretat
Social. Dotar de més fisioterapeutes el servei. La
fisioterapia com a tractament continuat de les
malalties neuromusculars

Formacié dels equips médics especialistes en
temes de suport psicologic i emocional.

Formacié i informaci6 sobre les malalties
neuromusculars i sobre aspectes de suport
psicologic, de metges de capcalera, pediatres,
infermers i personal d'urgéncies en general.
Creaci6 d’equips multidisciplinars

Ampliacié de la flota d’ambulancies i garantir el
dret de desplacament a I'equip médic hospitalari

Augmentar les inversions en investigacio

OBJECTIUS

Aconseguir una avaluacio dels nostres
afectats més acord amb el grau de
disminucié que realment ténen.

Informar i facilitar l'accés als recursos,
serveis i ajudes

Garantir l'accés a la fisioterapia com a
tractament global i permanent per tots els
afectats, independentment del lloc de
residencia.

Facilitar la fisioterapia a domicili en casos
de dificultats de moviment

Minimitzar ~ l'impacte  emocional  del
diagnostic sobre I'afectat i la familia.
Tractament integral i global, continuat.
Garantir l'assistencia adequada a tota la
xarxa sanitaria.

Orientar i derivar en els primers moments
del diagnostic cap a entitats on puguin
rebre suport (ASEM Catalunya)

Millorar el servei de transport amb
ambulancia per garantir que I'afectat acut a
totes les visites programades

Descubrir farmacs que retardin l'avenc o

que curin la malaltia.
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.Aconseguir mésprecisié en els diagnostics.

Diagnosticar quan abans millor
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HABITATGE

ENSENYAMENT OBLIGATORI

FORMACIO UNIVERSITARIA,
UNIVERSITARIA, ALTRES

POST

Permutes (administracié-afectat): realitzar
contractes per canviar I'habitatge no adaptat per
un altre si adaptat

Plec de condicions técniques on es contempli la
possibilitat de permutes

Augmentar la quantitat de pisos adaptats de
proteccid oficial i privats

Eliminar barreres arquitectoniques a escoles i
instituts pablics

Proveir a les escoles i instituts publics de material
escolar adaptat i ajudes técniques (ordinadors
portatils, pupitres adequats, cadires adequades,
o)

El pla de treball amb objectius activitats
especifiques

Assegurar vetlladors professionals formats i
reducci6é del nombre de nens a atendre
Campanyes de sensibilitzacié als professors,
nens i pares en general

Eliminar barreres arquitectoniques als centres
educatius

Proveir les institucions educatives de material
escolar adaptat i ajudes técniques (ordinadors

portatils, pupitres adequats, cadires adequades,

)

Garantir i facilitar I'accés a un habitatge

digne i sense barreres arquitectoniques

Garantir I'escolaritzacié normalitzada i la

integracio en escoles i instituts ordinaris

Facilitar la continuacié de la formacié per

tots aquells que ho desitgin
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ACTIVITAT LABORAL

TRANSPORT

Facilitar el transport mitjancant ajudes
econOmiques o de servei per realitzar activitats
formatives

Assegurar que les empreses i I'administracio
publica, cumpleixen la normativa actual
Sensibilitzar als empresaris i a I'administracio
publica i crear noves normatives que obliguin a
eliminar barreres arquitectoniques als centres de
treball

Desenvolupar normativa de mesures
compensatories per empresaris que contracten
discapacitats

Cursos formaci6 orientats a la integracié laboral,
relacionats amb la informatica i les noves
tecnologies

Garantir el cumpliment de reserva de lloc de
treball per a disminuits per part de I'administracio
Dotar a les poblacions de més aparcaments
adaptats

Incorporar progressivament noves unitats o
vehicles adaptats (busos) en les xarxes de
transport public

Manteniment periodic de rampes, ascensors,
cinturons per les cadires de rodes (busos)
Adaptar progressivament les linies de metro i les

estacions i trens de RENFE

Facilitar la integracié laboral dels malalts

neuromusculars

Promoure I'accessibilitat en el transport

Sensibilitzar, formar i informar a la poblacio
en general i als futurs professionals que
més endavant s'ocuparan del disseny

d'aquests temes
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OCI | TEMPS DE LLEURE

Consultar associacions de discapacitats a I'hora
de dissenyar I'accés de transport

Ajudes econdmiques per aquells que no poden
accedir al transport public, exceptuant els taxis
Ampliar el servei porta a porta a totes les
poblacions de Catalunya.

Sensibilitzacié6 de la poblaci6 i sobretot dels
treballadors de la xarxa de transport public
Introduir l'accessibilitat i el coneixament sobre
discapacitats en els plans d’estudi de les carreres
que s’ocupen del tema (arquitectes, enginyers,
dissenyadors)

Ampliar la xarxa de taxis adaptats, assegurant
que cumpleixen els seus serveis

Consultar associacions de discapacitats en el
disseny de rampes, adaptacions, ...

Incloure a les guies doci i turisme els
equipaments adaptats, millors itineraris per
discapacitats, agéncies especialitzades en
persones discapacitades, ...

Dotar de més equipaments esportius adaptats
Eliminar barreres arquitectoniques als carrers,
establiments, zones d’oci, ...

Introduir adaptacions necessaries i equipaments

en els edificis

Facilitar la participacio social, la integracio i
la normalitzaci6 dels afectats
Garantir que puguin divertir-se en els

mateixos espais que la resta de persones
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HIGIENE | CURA PERSONAL

PRESTACIONS ECONOMIQUES
SERVEIS DE L’ADMINISTRACIO

Proporcionar servei d’assisténcia personal per les
persones amb dependéncia i/o dificultats

Oferir a les families cuidadores el suport
necessari mitjancant un assistent personal
temporal (dies normals, vacances, eépoques de
malalties, ...)

Crear centres de Respir

Fomentar residéencies temporals dels afectats
perqué la familia pugui descansar

Oferir serveis d’ajuda per les activitats de la vida
quotidiana

Assegurar la recepcié del SAD per aquells que ho
necessitin

Crear centres ocupacionals pels afectats

Apropar els serveis socials als afectats: facilitar
comunicacio entre els CAP de Serveis Socials i
els afectats

Revisar les quanties de les pensions

Establir el dret universal a rebre ajudes del PUAD
Garantir que les ajudes técniques siguin un dret
Garantir el dret a la informacié sobre els recursos

corresponents i als que hi ténen dret

Facilitar 'autonomia personal, la qualitat de
vida, la igualtat i la participacio social
Orientar i informar els afectats. Facilitar el
seu acceés als serveis

Garantir els nivells economics dignes
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GUIO ENTREVISTA

Edat:
Domicili:
Sexe:

Sanitat

¢ Quin és exactament el teu diagnostic?

e Edat en la qual es va diagnosticar?

o  Patologies @SSOCIAUERS. ... ...ttt et e e e e
e Tens el certificat de disminucio?

e Grau de disminucio

e Fisioterapia:

- Rebs fisioterapia?

- A domicili o en un centre?
- Amb quina freqiiéncia?

- Creus que és suficient?

e Rebs recolzament psicologic?

- Pdblic o privat?

- Amb quina frequiéncia?

- Creus que és suficient?

- Creus que el necessites?

e | lateva familia, reb recolzament psicologic?

e Creus que rebs una atencié adequada, en quant a orientacio, tracte, etc, en els
serveis sanitaris? Per quée?

e Creus que les persones que t'atenen als centres sanitaris estan suficientment
informades sobre la teva malaltia?

e Quan vas als centres sanitaris, tens problemes d’accessibilitat en quant a:

- Transport. En quin SENTIt?.......oe i e e e e e e

Habitatge

e [Esta ben adaptat a les teves necesitats? En quant a:

- Tamany
- Distribucio de I'espai

e Existeixen barreres arquitectoniques. QUINES SON?........cevviiiriieeiiieeeiienananns

- Fins a quin punt limiten les activitats de la vida diaria o la participacio en
activitats familiars?

- Quines activitats concretes no pots fer per aquestes barreres ?

- De quina manera intentes superar-les?
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Si no existeixen, és que vas adaptar tu la vivenda?

Necessitat d'introduir adaptacions/ canvis de domicili:

Creus que necessites canviar de domicili 0 només adaptar-lo? Per qué?.....

Problemes pel canvi: alguna vegada has intentat canviar de domicili? Amb

quines dificultats t'has trobat?......... ..o e

Formacio

Nivell d’estudis:

Estudies actualment?
Quina és la teva titulaci6 maxima?

T'agradaria seguir forman-te?

Dificultats per seguir amb la formacio
Queé necessites per fer-N0?... ..o

Queé t'agradaria estudiar?

Activitat laboral

e Treballes actualment? Si No
*Si treballa:
- Quina és la teva ocupacio?
- Com vas trobar aquesta feina?
- Quines dificultats has tingut a I'hora de trobar feina?
- Creus que les funcions que t'assignen estan ajustades a les teves
CaracteristiqUESs? Per QUE?. .. ... e et et e e et
- El teu entorn laboral esta adaptat?
- Has rebut, per part de 'empresa, alguna formaci6?
- Existeixen barreres arquitectoniques al teu centre de treball? Quines?.............
- Si has canviat alguna vegada de feina, quines dificultats has trobat?...............
*si no treballa:
- Has buscat feina alguna vegada?
- Quines dificultats has trobat?
- Estas enregistrat en algun servei o borsa de treball?
- Creus que estas ben informat sobre serveis com alternatives al treball (C.O,
CL.E.T, Centres de id) 2. .. e e e e et e e et e e e e
Transport
¢ Mitjans de transport utilitzats:

Transport p ublic o privat?
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*Privat:
- Quines dificultats trobes?
- Per qué no utilitzes transport privat?

*Public:

- Quin tipus de transport utilitzes? Per QUE?.........coevvieiiiieie e eeieeeans

- Necessites acompanyament personal per utilitzar-lo? Qui t‘acompanya

10101 F=1 [ 1 1] 0|

Oci i temps de lleure

e Trobes dificultats per desenvolupar activitats d’oci? Quines?
e Aquestes dificultats et limiten per fer activitats culturals, socilas, etc?
e Trobes encara zones d’oci sense adaptar o no prou adaptades?

Serveis Socials

e Rebs atencié domiciliaria?
- Amb quina freqiiéncia?
- Desde quan?
- Creus que és suficient?

Escola/ Institut

e Tipus d’'escola: -publica/ privada -especial/ ordinaria
o Participaci6 en activitats escolars:

- Patrticipa en activitats organitzades per I'escola (viatges, excursions, visites)?

- Necessita acompanyant? Qui 'acompanya?
- Per qué no hiva?

e Disposa de vetllador a I'escola?
- El necessita?
- El vetllador té prou formacio?
e Atenci6 que reb a I'escola:
- El professorat coneix la malaltia?
- Saben atendre’l quan cal?
- Esta sensibilitzat?

e Barreres arquitectoniques:

- EXIiSteiXen? QUINES SON?... ..ot it e et e e e e eeans

e Sino existeixen, I'escola esta adaptada?

- COM A VAS I0CAIIZAI 2. .. e e
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Curai higiene personal

¢ Dificultats i limitacions per a la higiene personal:

- Necessites ajuda per realitzar activitats com vestir-te, menjar, dutxar-te,
realitzar canvis posturals?

- Quit'ajuda normalment?

- Necessites un assistent personal per aquestes activitats? Per quines en
(of0] g To] £ 1 PPN

Prestacions economigues i Serveis de I'administracio

*Serveis:
e Tipus de serveis de dia que reb:

- Centre de dia/ Centre Especial de Treball/ Servei Ocupacional d’Integracié/
Centre Ocupacional/ Centre d’Atencio Especialitzada?...............ccocevvveenn.nn.

- Assistent personal/ Servei d'ajuda a la llar

- Tens o has tingut contacte amb l'assistent social del teu barri?

- Creus que ha solucionat els problemes o situacions que li has plantejat?.........

- Rebs el servei d’assisténcia domiciliaria?

*Prestacions economiques:
- Rebs pensions d’'algun tipus? Retributives o no retributives?........................

- Desde quan la rebs?

e Ajudes per la supressio de barreres arquitectoniques i per a I'adaptacié de
I'habittage (Programa d’Adaptacié d’Habitatges —BBAA) o vas rebre la quantitat
suficient per adaptar el domicili?

¢ Pla unificat d’ajudes a disminuits (PUAD)

- Ajudes técniques, per a I'autonomia personal i la comunicacio
Dormitori

Higiene personal

Transferéncies

Movilitat

Posicionament

Comunicacio

Accessibilitat

Vehicle

Altres: adaptacié de joguines, passamans, adaptacié de comandaments a
distancia, etc

ESANANE NE N NN NN

- Laquantitat que vas rebre va ser suficient per cubrir les teves necessitats?......

- Com et vas assabentar de que existia la convocatoria?.............ccceevvvieeennnnn.
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- Va ser dificil tramitar la sol.licitud?
e Ajudes per a la movilitat i transports:

- Obtencio o reconversio del permis de conduir
- Adquisici6 del vehicle
- Adaptaci6 del vehicle

e Ajudes per transport per assistir a determinats serveis:

- Atencio precog
- Rehabilitacio
- Ensenyameny reglat postobligatori i formacié ocupacional en centres
autoritzats, per alumnes més grans de 16 anys
¢ La quantitat que vas rebre va ser suficient per cubrir les teves necessitats?......

e Ajudes per serveis:

- Tractaments:
v Atenci6 precocg
v' Rehabilitacié llenguatge
v" Rehabilitacié fisioterapeutica

- Assisténcia personal i domiciliaria:
v/ Assisténcia personal, suport social i relacié6 amb I'entorn
v Assistencia domiciliaria
- Assisténcia en establiments
v Establiments de dia
v Establiments residencials

- Laquantitat que vas rebre va ser suficient per cubrir les teves necessitats?
- Desde quan les rebs?

¢ Nivell d'informacion:
- Creus que tens suficient informacié sobre aquestes ajudes i prestacions?

e Creus que necessites prestacid i no n’has rebut? Per qué?..................coeeenis
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