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SITUACIÓN  Y DEMANDAS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL O TRASTORNOS DEL DESARROLLO
CON GRANDES NECESIDADES DE APOYO (DIGNA)
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Comisión de Familias de Personas con Grandes Necesidades de Apoyo de ANFAS.
INTRODUCCIÓN
ANFAS, asociación Navarra en favor de las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo y sus familias, fue creada el 28 de mayo de 1961 como una asociación sin ánimo de lucro, fue declarada de Utilidad Pública el 20 de febrero de 1970, recibió la Medalla de Oro de Navarra en 1999 y en 2010 obtuvo el accésit a la Calidad de los Servicios Sociales de Navarra.
Su misión es contribuir, desde su compromiso ético, a garantizar los apoyos y servicios necesarios, en un contexto de ejercicio de derechos e inclusión social, para que cada persona con discapacidad intelectual o del desarrollo y sus familias desarrollen sus proyectos de vida personales y mejoren su calidad de vida como ciudadanos y ciudadanas en una Navarra justa y solidaria. 
ANFAS cuenta con 2.568 personas socias (a 15 de junio de 2017) de toda Navarra.  La Asociación tiene delegaciones en Pamplona, Tudela, Tafalla, Estella, Sangüesa, Sakana y Baztán-Bidasoa, en las que atiende las necesidades de más de 1.300 personas con discapacidad intelectual y del desarrollo y sus familias.  De esas 1.300 personas, alrededor de unas 130 son personas con grandes necesidades de apoyo.  

En ANFAS entendemos que las personas con discapacidad intelectual o trastornos del desarrollo y grandes necesidades de apoyo plantean unas necesidades específicas a las de otras discapacidades o trastornos.
Nos referimos a personas con necesidades de apoyo generalizado, que requieren de modo prácticamente continuo de recursos y estrategias muy específicos, intensos y generalmente complejos, para la comunicación, el cuidado personal, la vida en su hogar, las relaciones sociales, la vida en la comunidad, la autodeterminación, la salud y seguridad, el aprendizaje, el ocio y el trabajo. Las personas con discapacidad intelectual y grandes necesidades de apoyo suelen tener un funcionamiento intelectual por debajo de la media; a veces presentan también discapacidades sensoriales, motoras o alteraciones neurobiológicas; y pueden presentar conductas desafiantes y/o trastornos mentales. Esto afecta a su participación en la sociedad y su desarrollo personal. Por todo ello, estas personas y sus familias requieren de unos servicios y programas específicos e individualizados para dar respuesta a este amplio abanico de necesidades que presentan.
Desde esta premisa, en el año 2012 se crea en ANFAS, la comisión de trabajo de grandes necesidades de apoyo, compuesta por un grupo de familias de personas apoyado por  profesionales de la Asociación. Esta comisión de trabajo es la encargada  de realizar recogida de necesidades y demandas de las familias en todos los ámbitos (educación, sanidad, ocio, recursos asistenciales, derechos, etc.). En el año 2016 se realizaron unas jornadas de trabajo donde se reflexionó sobre la situación actual del colectivo, servicios que reciben, necesidades actuales y futuras y conocimos experiencias de trabajo que se realizan en otras comunidades. En este año  2017 se elaboró un cuestionario dirigido a familiares el  cual  ha corroborado todas las ideas que han surgido durante este tiempo en el trabajo de la comisión.

Fruto de todo este esfuerzo se ha elaborado el documento que se presenta a continuación. Analiza, en cuatro fases de la vida: infantil, escolar, adulta y tercera edad,  los recursos existentes, la valoración de los mismos, las demandas que planteamos y algunos ejemplos que pueden servir de referencia. 
Dejamos otros temas: salud, fiscalidad, prestaciones económicas, apoyo y acompañamiento a los familiares, el sobreesfuerzo económico que padecemos, la coordinación integral de apoyos, la ética en la atención… para otra ocasión.
Nos centramos  en los temas que nos parecen prioritarios: en la etapa infantil la defensa de la inclusión en los centros ordinarios y la necesidad de cuidadores más allá del horario estrictamente escolar. En la fase escolar, el reforzamiento de los colegios específicos públicos, y la atención durante las vacaciones escolares. En la etapa adulta,  una reestructuración a fondo del funcionamiento de las residencias y centros de día. En la tercera edad adaptar los recursos a esta nueva realidad.
Desde ANFAS y su Comisión de Grandes Necesidades de Apoyo, nos adherimos al posicionamiento de Plena inclusión (Movimiento Asociativo al que pertenecemos) sobre personas con discapacidad intelectual o del desarrollo con grandes necesidades de apoyo, el cual transcribimos a continuación:
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Final del formulario

Una realidad que nos urge:
Plena inclusión reconoce la dignidad y el valor inherente de todos los seres humanos, así como que todas las personas son iguales en derechos, tal y como reconoce la Convención de la ONU sobre los derechos de las personas con discapacidad.

Pero del reconocimiento de derechos al ejercicio pleno de los mismos existe una enorme brecha. Es preocupante que esta brecha se haya instalado de forma estable entre la mayoría de las personas con grandes necesidades de apoyo, un grupo de personas diverso que se caracteriza:

· Por necesitar apoyos intensos y generalizados en todas o casi todas las actividades que configuran el desarrollo y bienestar de cualquier persona: comunicación, cuidado personal, vida en el hogar, relaciones sociales, vida en la comunidad, autodeterminación, salud y seguridad, aprendizaje, ocio y trabajo.

· Por tener  un funcionamiento intelectual por debajo de la media y, a veces (pero no siempre) muy limitado.

· Por presentar a veces (pero no en todos los casos), discapacidades sensoriales, motoras o  alteraciones neurobiológicas.

· A veces (pero no en todos los casos), pueden presentar  conductas desafiantes y/o trastornos mentales.

No queremos hablar de un colectivo específico de personas, sino de cada una de las personas que tiene grandes necesidades de apoyo. Hay hombres y mujeres, adultos,  jóvenes, ancianos, niños y niñas, bebés… con diversos orígenes culturales, como ocurre en el resto de la sociedad. No olvidemos que cualquiera de nosotros podría tener grandes necesidades de apoyo en algún momento de su vida.

Aun así, para el desarrollo de políticas sociales se requieren datos globales respecto a la prevalencia e incidencia de la discapacidad intelectual que hoy no están disponibles o no con suficiente calidad. Los escasos recursos invertidos en el registro y tratamiento de datos, y la baja prioridad dada al tratamiento riguroso de la información estadística sobre discapacidad suponen una gran dificultad para conocer, dimensionar y analizar estas realidades. Los datos públicos disponibles (INE, 2008) sobre prevalencia de discapacidad severa y profunda –términos utilizados por el INE- sobre la población general se estima en torno al 0,15% (65.000 personas), un dato muy similar al de otros países.

Con  frecuencia se oyen expresiones: “para ellos esos modelos no sirven”, “esto está muy bien para algunos, pero no para TODOS”, “con los míos esto no tiene sentido”, etc. Da la impresión de que se asume que temas esenciales de la dignidad humana (por ejemplo la autodeterminación, la participación, la inclusión, el vivir conforme a un proyecto de vida valiosa…) no va con ellos.

Para ellos y ellas, Plena inclusión ha puesto en marcha el Proyecto “Tod@s somos Tod@s”, a través del cual se posiciona en una serie de líneas irrenunciables. Con este posicionamiento, Plena inclusión adquiere el compromiso inquebrantable de favorecer la incorporación real de TODAS las personas, sean cuales sean sus necesidades de apoyo, a la sociedad, y contribuir a que puedan vivir su propia vida con plenitud y dignidad.

Las personas que participaron en el Congreso Europeo de Autogestores (2015) decían: “Este es un viaje para todos hacia la Inclusión. No podemos dejar que nadie quede fuera. Todos significa todos”. Aun existiendo historias de personas, familiares y organizaciones que construyen desde la creatividad y la innovación nuevos caminos de inclusión, son muchas las personas que, etiquetadas por sus grandes necesidades de apoyo, no tienen oportunidades para avanzar en ese camino y sus alternativas de vida se ciñen a caminos sin retorno en estilos de vida asistenciales, segregados y con pocos incentivos para lo que debe ser una buena vida en la comunidad.

Especial mención merece la situación de las familias de las personas con grandes necesidades de apoyo. El desgaste físico y psicológico al que se ven sometidas, sobre todo las madres, requiere respuestas firmes de apoyo. Acompañar en su trayectoria vital a un familiar con gran discapacidad es la carrera más dura a la que pueden enfrentarse las familias.

Nos dirigimos a toda la sociedad, especialmente a aquellos de los que depende la  felicidad y la vida digna y plena de las personas, a familiares, cuidadores, políticos, técnicos de la administración, medios de comunicación…

No queremos una respuesta compasiva sino de justicia e igualdad, entendiendo la justicia no como un intercambio de aportaciones materiales sino humanas, y con un sentido de equidad. La equidad significa que para que todos seamos iguales en derechos y oportunidades debemos aportar a cada uno según sus necesidades.

Plena inclusión no debe avanzar sin asegurar que en sus propuestas y prácticas CADA persona y CADA familia pueden construir un proceso de inclusión y vida plena.

Todos somos ciudadanos con los mismos derechos y responsabilidades y exigimos a la sociedad que asuma este reconocimiento, que se produzca la transformación social para alcanzar una sociedad SIN EXCLUSIÓN

Plena inclusión propone, con compromiso y responsabilidad, las metas que a continuación exponemos:

Los mínimos irrenunciables
Respecto a las personas: 
· Lograr que todas las personas con grandes necesidades de apoyo sean consideradas como personas con todas sus dimensiones y complejidad, recibiendo apoyos para desarrollar todos los aspectos propios de ser persona, tanto los físicos como los emocionales.

· Que puedan vivir conforme a un proyecto vital elegido, que ninguna persona viva sin un proyecto de vida valioso, asumiendo el riesgo de equivocarse.

· Que puedan disponer de los recursos suficientes para satisfacer las necesidades de su proyecto de vida, evitando situaciones de pobreza y exclusión social.

· Que puedan desempeñar roles activos y ser valoradas socialmente.

· Lograr el reconocimiento y el cumplimiento de todos los derechos para todas las personas, independientemente de sus necesidades de apoyo.

 

Respecto a las familias: 
· Que las familias puedan construir contextos familiares que tengan condiciones básicas de calidad de vida para todos sus miembros: salud física y mental, seguridad, relaciones sociales, bienestar material, etc.

· Que ningún miembro de la familia viva sin un proyecto de vida valioso a causa de apoyar el de su familiar con discapacidad.

· Que todas y cada una de las familias dispongan de apoyos y oportunidades para desarrollar su proyecto de vida familiar y el de cada uno de sus miembros.

 
Para ello, el Movimiento Asociativo de Plena inclusión se compromete a desarrollar las siguientes propuestas como marco de sus actuaciones: 
1. Reivindicar la finalización del modelo de servicios asistenciales y segregados, así como promover su transformación hacia un modelo de apoyos y servicios basado en la calidad de vida, la plena ciudadanía, la adaptación a las necesidades de la persona y la inclusión en la comunidad.

1. Articular una vigilancia estricta del cumplimiento de los derechos básicos establecidos por la Convención de derechos de la ONU desarrollando acciones de denuncia social y exigencia de condiciones de vida dignas para todos y todas.

1. Apoyar a las familias para que todos sus miembros puedan desarrollar su proyecto de vida promoviendo entre ellas un rol activo en la reivindicación de estos apoyos.  

1. Trabajar con el entorno para avanzar en la coordinación y capacitación de una red social, sanitaria, educativa, de justicia,… centrada en la persona y con competencias técnicas y éticas que aseguren buenos apoyos.

1. Promover políticas públicas que favorezcan la inclusión y el ejercicio de los derechos de todas las personas y sus familias.

1. Reivindicar el desarrollo sistemas de recogida de datos sobre la población con discapacidades más significativas o, al menos, garantizar que la realidad de estas personas aparece reflejada en las distintas encuestas generales y específicas sobre discapacidad.
2. Asegurar que en todos los modelos y propuestas de Plena inclusión se incluye a las personas con grandes necesidades de apoyo y a sus familias.

PRESENTACION DEL DOCUMENTO DE NUESTRA COMISIÓN
Este documento tiene por objeto recoger la situación de los servicios dirigidos a las personas con discapacidad intelectual o trastornos del desarrollo y que además tienen grandes necesidades de apoyo. Pretende también poner encima de la mesa las necesidades de esas personas y las demandas de sus familiares.
¿A quiénes nos referimos cuando hablamos de personas con discapacidad intelectual y grandes necesidades de apoyo?  (A partir de ahora DIGNA)
Hablamos de las personas catalogadas como con gran dependencia o con altos porcentajes de discapacidad. Pero para no hablar únicamente de los fríos números de los certificados de discapacidad y de dependencia,  queremos señalar las barreras y las puertas cerradas que van definiendo y situando a nuestros familiares. 

Cuando hablamos de personas DIGNA nos referimos a esos niños de 3 a 6 años con discapacidad a los que nos les basta con el horario oficial de los cuidadores y que los necesitan también en el comedor y durante las extraescolares. 

Hablamos de esos chicos y chicas de 6/7 años, que cuando llegan a la primaria, se les cierran las puertas de la inclusión en los colegios ordinarios y su única opción es el centro específico que comparten con chavales con mayores capacidades. 

Una vez en los centros específicos, cuando estos jóvenes  cumplen 17/18 años, también se les cierran las puertas de los ciclos de FP básica  (antes PCPIE) y su única opción es el Programa de Transito a la Vida Adulta (TVA). 

Son los jóvenes que, cuando cumplen 21 años  y salen del centro escolar, no tienen posibilidad de incorporarse a un centro ocupacional, y en la mayoría de los casos sus opciones son los centros de día y las residencias.
Finalmente, son personas que envejecen y que los centros donde residen al cumplir los 65 años ya no pueden atenderles más debido a las necesidades que presentan por su edad y se quedan sin recursos apropiados.
Las personas con GNA y sus familiares necesitamos servicios de calidad y con inclusión.
La mayor parte de los servicios existentes para personas con discapacidad intelectual, tanto de entidades públicas como privadas,  no sirven o no están adaptados suficientemente para las personas con DIGNA.
Por poner un ejemplo, en ANFAS hay algunos servicios adaptados a los DIGNA, como los respiros y las vacaciones (que no tienen ninguna subvención) y el programa de En Verano También, pero en la mayoría de los servicios de danza, pintura, informática,…  nuestros hijos no pueden participar. 

Los familiares vemos con mucho pesar como, en la medida que van creciendo, se hace más difícil la inclusión y se va reduciendo el círculo de relación de nuestros hijos e hijas. 
Las personas con DIGNA no son muchas, para hacerse una idea, y basándonos en el estudio realizado por Plena Inclusión y el Instituto Universitario de Integración en la Comunidad (INICO), en España hay censadas 63.000 personas lo que supone el 0,16% de la población general. Un 98% de estas personas necesita cuidados de otros, además el 52% de estas personas reside en instituciones y un 62% tiene dificultades para relacionarse.
En Navarra en la edad adulta hay atendidos poco más de 400 personas (345 en residencias y 76 en centros de día) y en la edad escolar hay unas 100 personas en los centros específicos de los que cada año salen entre 8 y 10 jóvenes camino de centros de día o residencias.   

Los familiares también somos pocos, además la atención de nuestros hijos e hijas no nos deja ni tiempo ni tranquilidad para pensar más allá de lo cotidiano. Por eso nació esta comisión, con la intención de agrupar a los familiares y de plantear alternativas para mejorar los servicios y la inclusión de las personas con DIGNA. 
Desde la Comisión creemos que es posible mejorar sensiblemente los servicios sin necesidad de grandes inversiones inmobiliarias, pero sí con cambios profundos de orientación. Hay que invertir en personal. Las ratios son demasiado altas.
1.-ETAPA INFANTIL (de 0 a 6/7 años) 

Los padres de este tipo de niños solemos vivir un peregrinar por distintos especialistas.

El Departamento de Derechos Sociales presta el servicio de atención temprana de 0 a 3 años; y Educación, en teoría, lo presta de 3 a 6 años.

1.1.- Recursos existentes

La mayor parte de los niños con discapacidad intelectual están escolarizados en colegios ordinarios, cuyo programa educativo permite la inclusión. El Departamento de Educación asigna cuidadores para los niños y niñas con discapacidad para facilitar la inclusión.

1.2.- Valoración y problemas existentes 

Los diagnósticos son muchas veces tardíos y la atención temprana de 3 a 6 años es insuficiente. 

Nos parece una buena práctica la inclusión en los centros ordinarios con los debidos apoyos y pensamos que solo en casos muy especiales deben ser escolarizados en un centro específico.
Por otra parte, la asignación de cuidadores casi siempre es insuficiente, y en el caso  de los niños y niñas con GNA no se han tenido en cuenta sus necesidades, ya que el horario de atención se  limita al estrictamente escolar, y también se necesita apoyo para el comedor y para extraescolares.
1.3.- Objetivos y demandas que se plantean

Demandamos que haya un diagnóstico cada vez más temprano y atinado, que se ayude a los padres a superar el duelo y que se les oriente desde el minuto uno.

También que se garantice el Servicio de Atención Temprana desde los 0 a 6 años.  Que este servicio sea de calidad  y que incluya el apoyo a las familias y el desarrollo integral del niño en su entorno.
En consecuencia con lo anterior, proponemos que se mantenga la escolarización en los centros ordinarios con los suficientes apoyos para facilitar la inclusión. Que se aumente el número de cuidadores y que, en el caso de los niños y niñas con DIGNA,  atiendan también en el horario de comedor y algunas extraescolares.

2.-ETAPA ESCOLAR: primaria, secundaria y post-obligatoria (de 6 a 21 años) 
Es preciso separar dos campos, el escolar por una parte, y  por otra los servicios de aprendizaje y ocio fuera del calendario y horario escolar

2.1.- Recursos escolares existentes:

A los niños y niñas con DIGNA no se les permite escolarizarse en las aulas de transición, aunque ese sea el deseo de sus padres, y tienen que ingresar en los centros específicos. Los primeros años comparten aulas con otros chavales de menor discapacidad y cuando cumplen 17/ 18 años pasan a los programas de Transito a la Vida Adulta (TVA)
En Navarra tenemos cinco centros específicos para alumnos con discapacidad intelectual. Dos de ellos son públicos: los colegios Andrés Muñoz en Pamplona y Torre Monreal en Tudela. Existen otros dos centros concertados en la Comarca de Pamplona: el Colegio el Molino y el Colegio Isterria en Ibero, este último con residencia para sus alumnos internos. 

Por otra parte, está el Colegio Virgen de Orreaga de ASPACE en Zizur, que  es un centro dirigido a personas con parálisis cerebral, pero desde hace unos años ha abierto sus puertas a otros alumnos con discapacidad intelectual con GNA. Hay que destacar dos aspectos significativos, atiende a  los alumnos durante todo el año, y  dispone de residencia. A diferencia con otros centros, que tienen concierto con Educación, éste lo tiene con el Dpto de Politicas 
Sociales y con autorización del Dpto. de Educación para impartir enseñanza. También presta servicios durante las vacaciones escolares a alumnos de otros colegios. 

En la práctica, no hay libertad de elección de centro, ya que las plazas en los centros públicos son muy limitadas. 
2.2.- Recursos extraescolares:

Departamento de políticas sociales. Ofrece servicio de residencia temporal para personas con gran dependencia entre los que se incluyen los jóvenes con DIGNA. Es un servicio poco usado y con ciertas dificultades para conseguir plaza que no siempre en centros adecuados. No hay una residencia pensada para niños y jóvenes en edad escolar.

ANFAS. ANFAS proporciona apoyos específicos para las personas con DIGNA y para sus familias. Nuestra Asociación organiza campamentos de verano y respiros de fin de semana dirigidos a personas con DIGNA. No dispone de subvención y los precios son elevados (campamento de 6 días 500 € y respiro de fin de semana 140 €) lo que ha repercutido en la disminución del número de usuarios. Organiza también grupos de ocio.
Durante las vacaciones veraniegas, esta vez con subvención de Políticas Sociales, organiza el programa de En Verano También, que durante 3 o 4 semanas atiende, de 9:00 a 16:00 horas, a  personas en edad escolar. Las personas con DIGNA también participan en los programas de Psicomotricidad, Informática y Ocio y cultura de la Asociación.
Otras ofertas: El Albergue Gure Sustraiak de Ollo ofrece una vez al mes respiros de fin de semana al que se puede acceder de forma individual (150 € ),  y tiene también  ofertas más amplias para grupos. La fundación ATENA posibilita la inclusión de personas con DIGNA en sus actividades de música, danza y teatro. Aunque hay ofertas públicas y  privadas que permiten la inclusión de jóvenes con discapacidad, no hay ninguna adaptada a los jóvenes con DIGNA. 

2.3.- Valoración y principales problemas

Nuestra valoración es que durante el calendario y el horario escolar, nuestros hijos están por lo general bien atendidos en los colegios específicos. Hay algunos asuntos a mejorar en cuanto a la oferta insuficiente de plazas públicas, al establecimiento de criterios para los centros concertados, el déficit de educación sexual, la falta de aulas bilingües, etc. pero, aun siendo importantes,  no son los más relevantes.

El problema más importante se presenta durante las vacaciones escolares (más de 4 meses al año) en los que hay un déficit de atención educativa y de ocio, que repercute muy seriamente en la conciliación de la vida personal, familiar y laboral. Consideramos que los jóvenes con DIGNA necesitan una atención educativa durante todos los días laborables del año. 

El acceso a los servicios de residencia es complicado y su uso es  limitado.  No estamos pensando en que haga falta construir una nueva residencia para jóvenes, pero sí pensamos que no se están adecuando los recursos existentes a las necesidades de los jóvenes. En estos momentos se dispone de residencias escolares en Isterria (sólo durante el calendario escolar y sin fines de semana) y  en ASPACE (funciona todo el año), y también se dispone de las residencias para adultos donde podría abrirse una sección juvenil. 
También otro de los problemas existentes es que en la reforma de los CFPE contemplan cuatro años de formación cuando su análogo en Educación especial, es decir los PTVA, solamente tienen una duración de tres años, lo que hace que estos jóvenes terminen un año antes su formación académica cuando lo necesario seria alargarla.
2.4.- Objetivos y demandas que se plantean

El objetivo es  mejorar la atención educativa y de ocio, especialmente durante el periodo de vacaciones escolares. Para ello se proponen las siguientes medidas:
· En los dos centros públicos (Pamplona y Tudela), para los alumnos con DIGNA, extender las actividades educativas a todos los días laborales del año. Este servicio estará  abierto a los alumnos con DIGNA de otros colegios.

· Facilitar el acceso a los  servicios de residencia para jóvenes en edad escolar, con un calendario similar al de ASPACE,  durante todo el año incluidos fines de semana. Habrá que abordar si se utilizan las residencias concertadas de ASPACE e ISTERRIA, o se implementan secciones juveniles en las Hayas y la Atalaya, pero hay que dar una solución.  

· Que se establezcan recursos para que las ofertas públicas  de ocio y extraescolares sean asequibles para los jóvenes con DIGNA. En la medida que no existan suficientes ofertas públicas para los DIGNA que se subvencionen las actividades promovidas por ANFAS, Gure Sustraiak,….. 

2.5.- Ejemplos de referencia

· El Colegio público de educación especial Jean Piaget de Zaragoza dispone de residencia para alumnos que viven a más de 40 km de Zaragoza y mantiene actividades durante los periodos vacacionales dirigidos a jóvenes con DIGNA.
· El colegio de ASPACE “Virgen de Orreaga” en Zizur Menor tiene residencia y  atención educativa todos los días laborables del año. 
3.- ETAPA ADULTA

Es la etapa que a nosotros como padres, más nos preocupa. Vemos con temor la fecha en que nuestros hijos cumplan 21 años por  la incertidumbre de  tener plaza en un centro de día cercano y además porque consideramos que los recurso existentes no están dando actualmente la atención más adecuada. Para los familiares, si hay dos palabras que caracterizan el este procedimiento de acceso a las plazas de centros de día son  “lotería y angustia”. Cuando se demanda siempre hay incertidumbre, hasta de la conveniencia de la fecha para solicitar, te pueden dar lejos o en un centro donde sólo hay gente mayor, pero hay que coger la plaza porque si no pasas al final de la cola;  por el contrario te pueden dar antes de que acabe el curso y tener que abandonar el colegio antes de tiempo. En definitiva la adjudicación de plazas no se hace en función de las necesidades de las personas, sino por el contrario, son las personas las que deben plegarse a la disponibilidad de los centros
Con el aumento de plazas prometido, habrá menos problemas, pero aun así debemos pensar en propuestas de mejora.
1.1.- Recursos existentes

Existen en Navarra cinco residencias con centros de día, tres en Pamplona, una en Tudela y otra en Estella. Como puede verse en el cuadro adjunto 345 personas están en residencias y 76 en centros de día. Es de destacar que, contradiciendo todas las tendencias actuales, no haya ni un solo centro de día independiente de una residencia y que recientemente el Centro Monjardín fue obligado a integrarse en el complejo de Las Hayas, a pesar de que habían presentado otras alternativas
	CENTRO
	UBICACION
	Nº DE PLAZAS

	
	
	residencia
	centro de día

	Centro San José
	Comarca Pamplona
	80
	

	Valle del Roncal
	Comarca Pamplona
	104
	10

	Las Hayas
	Comarca Pamplona
	50
	45

	Oncineda
	Estella
	61
	5

	Atalaya
	Tudela
	50
	16

	Total plazas
	
	345
	76


1.2.- Valoración y principales problemas
En la actualidad existen preocupaciones entre los familiares tanto de personas que están acabando el periodo escolar como por parte de las que ya están en los centros de día y residencias:
· Hay insuficiencia de plazas en los centros de día para las personas que salen de los centros educativos.
· Existe el temor de que continúen las deficiencias en la gestión de los centros de día y residencias. 
· En la mayor parte de los centros y residencias predomina un modelo asistencial, y se promueve la “institucionalización” de las personas, es decir que las personas se adapten al funcionamiento del centro cuando debe de ser el centro el que tiene que adaptarse a las necesidades  y características de las personas.

· Consideramos importante la necesidad de revisar: 

· El procedimiento de acceso a esas plazas, para eliminar la inseguridad, esperas y dificultades que podrían evitarse con previsión y coordinación

· El funcionamiento de los centros de día, programaciones, distribución… y especialmente la participación de las familias en la gestión.
· Los ratios reales de profesionales/usuario no son los adecuados y la situación se agrava durante los fines de semana donde los cuidadores cambian, no conocen a las personas usuarias y no tienen suficiente experiencia. Son personas contratadas para fines de semana. Esto conlleva confusión y desorientación en todos los ámbitos. Las personas residentes suelen ser muy sensibles antes los cambios. Además, los fines de semana apenas hay actividades. Muchas familias, con enorme esfuerzo, llevan a sus hijos a pasar el fin de semana con ellas.

Últimamente se están produciendo ingresos temporales de personas ajenas a las residencias que ocupan las camas vacías en fin de semana o vacaciones. Este hecho está creando un profundo malestar en las familias que ven como se invaden las habitaciones de sus hijos y cómo se agravan los problemas de conducta. Las familias sienten la necesidad de respiro pero creen que hay que darle la respuesta adecuada.
Hace cuatro años una comisión de FEAPS  (Plena Inclusión) Navarra realizó un trabajo de valoración de los centros de atención especializada en Navarra. Resumimos sus conclusiones:
· Instalaciones: Los centros son excesivamente  grandes y en ubicaciones alejadas del entorno urbano, lo que dificulta la inclusión social y la participación en la vida comunitaria y les hace muy dependientes del transporte adaptado. Escasean las zonas de esparcimiento interior. En algunas residencias se siguen manteniendo habitaciones triples y poco personalizadas.

· Programas: Programación excesivamente asistencial con pocos contenidos educativos y, salvo en el entonces centro de día de Monjardín, no había planes individualizados que merecieran tal nombre,  ni actividades específicas por edades. Pocas actividades de inclusión en la vida comunitaria y sin espacio de libertad para los usuarios

· Organización. En la mayor parte de los casos se mezcla la atención residencial con la de centro de día, en contra de los criterios de calidad al uso. El horario de actividades programadas con objetivos es muy reducido, en el mejor de los casos llega a 4 horas diarias. 

A las conclusiones anteriores tenemos que añadir otros asuntos

· La resolución del concurso para la gestión de los centros de atención para las personas con discapacidad intelectual se ha resuelto de nuevo a favor de empresas con ánimo de lucro, una de ellas responsable de la gestión anterior que en su día mereció críticas por parte de los trabajadores y de los familiares.
· Teniendo en cuenta que los gestores son empresas con ánimo de lucro, es muy importante reforzar la participación de los familiares en la gestión y en el seguimiento. Actualmente no existe esa participación de los familiares en la gestión de los centros y mucho menos en la elaboración de  los pliegos de condiciones de los concursos y en el seguimiento.
· El pliego de clausulas administrativas dice textualmente: “la adjudicataria deberá implantar en el plazo de tres meses desde la formalización del contrato, previa comunicación y aceptación por parte de la ANAP, un sistema de participación de los usuarios y sus familiares”. Esto es inaceptable ya que no se puede dejar en manos de la empresa un asunto como  éste y debe ser el gobierno, con el visto bueno de las familias, quienes planteen los criterios y  procedimientos de participación y seguimiento que deberán quedar reflejados en un reglamento que la empresa deberá cumplir y respetar. 
· Las instalaciones están al límite de su capacidad y no siempre hay plazas en los centros de día y residencias cercanos a la residencia familiar. Se dan casos de tener que soportar largos desplazamientos para asistir al centro de día.
· Hay dificultades para atender las solicitudes de residencia temporal, no hay plazas específicas, lo que dificulta personalizar las habitaciones de los residentes permanentes.
· Otra de las preocupaciones es la falta de recursos humanos para atender adecuadamente a personas con trastorno de conducta, lo que ocasiona problemas en el funcionamiento cotidiano de los centros.

Los familiares pensamos que hay deficiencias graves, consideramos que hay un problema general de funcionamiento y se echa en falta un mínimo plan estratégico. En los últimos años se ha producido un gran desfase entre las políticas oficiales y las necesidades reales. Por una parte el gobierno ha recortado las ayudas a los servicios y ha invertido  en  edificios (más de 40 millones Las Hayas
 , en un lugar alejado de la vida urbana y que dificulta la inclusión). Por otra parte, desde los profesionales y los familiares se está avanzando en criterios que van en otra dirección: planes personalizados, pequeños centros o viviendas con facilidad de inclusión en la vida social, gastar menos en nuevos y costosos edificios e invertir más en personal. Recordamos que el Plan Integral de Atención a las Personas con Discapacidad (2010-2013) está totalmente caducado y es buen momento para nuevas orientaciones

 Algunas comunidades se han ido adaptando a los cambios, pero Navarra, salvo excepciones, no lo ha hecho. En resumidas cuentas,  el actual sistema de centros de atención especializada está obsoleto y no responde a los criterios de funcionamiento y de calidad que se consideran en la actualidad. 

1.3.- Objetivos y demandas que se plantean

El objetivo que se plantea a la administración es la revisión y actualización  de los servicios que se prestan en la red de centros de atención especializada. 
Se propone a medio plazo (un año) los siguientes objetivos:

Un Plan de actuación , con la participación de los familiares y sus asociaciones, que permita la  revisión y  nueva articulación de los servicios, teniendo en cuenta buenas prácticas existentes en otras comunidades, así como los criterios de calidad elaborados por FEAPS (Plena Inclusión).

· Con la vista puesta en el incremento de plazas para el 2017 y en los 4 años que dura la concesión a las empresas adjudicatarias. Trabajar desde ya en la propuesta y puesta en marcha de un nuevo modelo de servicios (centros de día, residencias, apoyo en domicilios,..)  adaptado a las necesidades de nuestros familiares. 

· En lo administrativo. Revisar el sistema de gestión privada con  concurso único para todos los centros. Incrementar el papel de la administración en la dirección y programación de los centros. En todo caso, posibilitar la participación de los familiares y sus profesionales en la programación, en el control de los pliegos de condiciones de contratación y en el seguimiento de la gestión de los centros. 

· En lo referente a programación. Impulsar programas centrados en las personas y grupos de afinidad (jóvenes). Asegurar la aplicación de planes personalizados de atención y aprendizaje, incremento de los contenidos educativos y una mayor inclusión en la vida comunitaria.
· Que se contemple un servicio de logopedia  como recurso dentro de las residencias y centros de día. Principalmente para fomentar el uso de sistemas aumentativos y alternativos de comunicación.
· Avanzar en la creación de centros de día y recursos de vivienda de reducido tamaño, no en las afueras de las localidades, públicos y concertados,  aprovechando infraestructuras y servicios existentes, que faciliten la inclusión en barrios y pueblos. Aprovechar las infraestructuras de centros ocupacionales que permitan permeabilidades con el centro de día.

· Mejorar el funcionamiento de las residencias, que cambien la visión de estos servicios y sean consideradas hogares, de las que a uno no le echan por cumplir determinada edad, con medios para garantizar la intimidad y accesibilidad total, próximas a los servicios de salud, ocio, educación, sociales, transporte, con habitaciones personalizadas, flexibilidad horaria, confortabilidad, integración en la vida social, una adecuada cualificación técnica de  los trabajadores, … Y con centros de día separados físicamente de las residencias.

· Mejorar la distribución territorial de los centros, incluyendo a la zona norte.

· Abordar el tema de los traslados de los mayores de 65 años.
A corto plazo se plantea:

· Asegurar la existencia de plazas en centros de día en la ciudad o comarca donde residen las familias y saberlo con tiempo suficiente.
· Asegurar la información y la participación de las familias en la gestión de los centros.
· En el caso de que se quiera mantener el actual sistema de gestión externalizada, proponemos que, con participación de los familiares, se cambien los pliegos de condiciones de los concursos con clausulas que fomenten  la inclusión, el trabajo centrado en las personas y la intervención de los familiares en la gestión. Y sobre todo para que las asociaciones y fundaciones de la discapacidad puedan concursar, al menos, en igualdad de condiciones que las empresas con ánimo de lucro.
4.- TERCERA EDAD

Nos encontramos ante una nueva realidad: las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo envejecen y su esperanza de vida ha aumentado de forma significativa. 

Está establecido como comienzo del envejecimiento prematuro los 45- 50 años ya que los cambios bio-psico-sociales de esta etapa repercuten en la calidad de vida. Cuanto mayor es la discapacidad intelectual y/o los problemas que esto conlleva, antes se manifiestan los signos de envejecimiento.

Tradicionalmente la vejez se asociaba con enfermedades, dependencia y falta de productividad. Sin embargo, en la actualidad, la realidad ha cambiado. Con la edad, la mayoría de las personas se adaptan al cambio y se convierten en recursos potenciales para la comunidad. Contribuyen a través de actividades tanto remuneradas como voluntarias. La integración dentro de la familia y la comunidad, la independencia y la participación son beneficiosas para la salud y ayudan a reforzar la dignidad de las personas en todas las edades.

En ANFAS llevamos desde 2008 atendiendo de forma específica a personas mayores y desde 2016 con un Programa de Envejecimiento Activo.

El problema con el que nos hemos encontrado es que las PDID que envejecen no tienen ningún recurso adaptado a sus necesidades. Para todas las personas, una vez que se hacen mayores es muy importante que mantengan una rutina y un ambiente estimulante para que envejezcan con salud, dignidad y de forma activa y retrasar la dependencia.
El objetivo que se plantea a la administración es:

· Si no pueden seguir viviendo en su domicilio no tienen ninguna buena opción. Las residencias de ancianos no disponen de recursos específicos para personas con discapacidad ni los ratios adecuados. 

· En los centros de PDI no pueden estar más allá de los 65 años y no tienen atención concreta al envejecimiento.

· No existen centros de día o atención diurna para personas con discapacidad que envejecen. 

· Los accesos a las actividades inclusivas son complejos porque no están adaptados cognitivamente y las personas con discapacidad, específicamente las que envejecen tiene mayores dificultades para integrarse en ellas.  

· En los temas relacionados con la salud sigue “pesando” demasiado la discapacidad y todavía no hay por ejemplo test fiables que midan el deterioro tipo demencia en personas con Síndrome de Down.

· Por ello nuestro reto es dar solución a este problema partiendo de las necesidades concretas y propuestas de mejora de cada persona y su familia para así generar respuestas reales y específicas en las que ellas sean protagonistas. 

Necesitamos un compromiso firme de la Administración para dar respuesta a estas necesidades. Las personas con discapacidad intelectual que envejecen son ciudadanos y como tal tienen derecho a que sus necesidades estén recogidas en la Cartera de Servicios Sociales del Gobierno de Navarra. 

EPILOGO
En resumidas cuentas, desde la Comisión de Grandes Necesidades de ANFAS decimos que somos un colectivo reducido, que no estamos pidiendo grandes inversiones, sino más bien un cambio de orientación y más apoyo de personal cualificado. Los familiares y los profesionales que les apoyan estamos dispuestos a colaborar al máximo. Reclamamos que sean los centros los que se adapten a las personas y no al revés como hasta ahora, pedimos transparencia a la administración y a los gestores de los servicios, solicitamos centros de día y viviendas de reducido tamaño y dirigidos  a la inclusión de las personas y a desarrollar sus proyectos vitales y no solo a cubrir sus necesidades asistenciales, exigimos que se presten los apoyos necesarios con unas condiciones (ratios) dignas…

Pamplona/ Iruña, 19 de junio de  2017.
� Más casi otros dos millones para derribar una planta de habitaciones para dar cabida al centro Monjardín.)
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