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Salut

Canvi de paradigma en els ultims anys

“la dona cuida” en familia” = Poblacio envellida que viu sola
Malalties Agudes —> Malalties croniques
Responsabilitat del professional = Compartida amb el pacient
Centrada en aspectes médica = Centrada en el pacient
Curativa = Preventiva

Focus general = Focus subgrups fragils

Atencio sanitaria = Atencio sociosanitaria

4

Alencio integral
context, benestar, QdV (IV pilar del benestar)
K. Gibert .



European Council(1998)

Recomanacio als Estats Membres de desenvolupar
sistemes d’atencio a les persones dependents

(amb limitacions greus del funcionament)

Son persones dependents aquells que, per raons lligades a la
falta o perdua de capacilat fisica, psiquica o intel.lectual,
tenen necessitat d'una assistencia o ajut important per a la
realitzacio de les activitats de la vida diaria

(1995-2000) Sistemes Nacionals de Proteccio a dependents

K. Gibert .



Sistemes Nacionals d’Afencio a la Dependencia

Primeres experiencies europees:
[...] dependents

ecessiten [...]
ajut important
peral...]AVD

'[(-) Ajut important Ajut procurat per una altra persona

Alemanya, Austria, Luxemburg, Anglaterra, Franga...

Influencia de la geriatria en el concepfte
Model esbiaixal a necessitats d'un subgrup (Persones grans)

Dificultats d’implantacio en poblacio amb discapacitats psiquiques

Holanda
Inclou salut mental en el model (menys problematic)

K. Gibert .



La Dependencia a Espanya

pesenvolupament d’'una politica especifica en dependencia

Primer pais

mediterrani
2001: Inici Plan Nacional para Atencion a la Dependencia

2002: Ministerio encarrega a IMSERSO document base per al projecte de llei
2004: Libro blanco de la dependencia en Espana

2005 Sep: Primer esborrany de I'avant-projecte de llei i debat

I 2005- Sep: Creacio del Programa de la Dependéncia a Catalunya (PRODEP)

2006 Mar: Primer esborrany Disseny del Sistema Nacional d’Avaluacio

2006 , 14 Dec: LPAD 39/2006 Llei per a la promocio de I'autonomia personal i

atencio a persones en situacions de dependencia

2007: Sistema Nacional d’Atencio a la dependéncia K. Gibert .



Catalunya: Creacié d'un programa especific del govern

PROgrama per a I'impuls i ordenacié de Pﬁoﬁ
la promocio de I'autonomia personal i e o Fordenat

de la promocié de I'autonomia personal

I’atencio a les persones amb DEPendencia

Posta en marxa: Setembre 2005
Durada: 2 anys

Director: Dr. Angel Gil

Consell Assesor interdepartamental:

Conselleria de Salut , Generalitat de Catalunya
ICATSS (Institut Catala de Serveis Socials) , Generalitat de Catalunya

Dissenyar un model d’organitzacio i atencio a la dependencia
Impulsar, coordinar i ordenar /
I’accio integrada de serveis socials | de salut '
les actuacions de la Generalitat | les administracions locals

Crear I'organisme public que gestionara I'aplicacio de la LPAD S .
. Glber



Dependencia en discapacitat psiguica

PRODEP detecta limitacions en el model del llibre blanc

Forta participacié d’experts en persones grans
(Instituto de Mayores y Servicios Sociales - IMSERSO)
(Fundacié Institut Catala de I'Envelliment, FICE)
Salut infantil-juvenil
Discapacitats fisiques i sensorials

Discapacitats intel.lectual i salut mental

Perfil de dependencia different
de les persones grans °




Funcionament OMS - CIF (2003)

Terme global referit a Funcions Corporals, Activitats i Participacio

Estats de Salut
malaltia, transtorn, dinamica
lesio, trauma...

Contexte

Persona, entorn..

R ojicncies

Difer

encia... 4 -
n CIW ~ons, restriccions
OapIiCabIea

Condlicio de sa

OMS: Disseny d’ Instrumen
CIE-10

(classificacio de malalties cacio del funcionament)
()

Funcionament implicat en el diagnostic
K. Gibert .



Projecte DEFDEP
PRODEP crea un grup de treball i llenca un projecte especific

clarificar concepte dependencia en discapacitat psiquica

criteris d’el.legibilitat per discapacitats psiquiques per a la nova LPAD

Projecte DEFDEP (IP Dr. L. Salvador Carulla; inici Febrer 2006, 10mesos)

Proposar un model de dependencia
| un sistema d’atencid (definicio operativa)
adient per dicapacitats psiquiques

http://www.dincat.cat/definici%C3%B3n-operativa-de-dependencia-en-personas-con-discapacidad-ps%C3%ADquica-1- K1Gibert .
http://lwww.dincat.cat/definici%C3%B3-operativa-de-depend%C3%A8ncia-en-persones-amb-discapacitat-ps%C3%ADquica-2- 2131
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Participants de DEFDEP
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Groups de professionals
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(1 enginyer del coneixement

+1 estadistic)

P. Rueda (Ampans, Manresa)

J. Garcia Ibanez (Sanatori Villablanca, Reus)

R. Novell (U. Hospitalaria Especialitzada en DI, Salt)

T. Marfull (Federacioé de Familiars de Malalts Mentals) S .
C. Molina (Pla Dr. De Salut mental i addiccions, GEnCat)



7Tasques de DEFDEP

Doble focus:
Transtorn mental greu
Discapacitat intel.lectual

|. Marc conceptual per dependencia (grup consens)

Meta-constructe Dependencia Funcional

Estats de Salut Funcionament Assistencia

malaltia, transtorn, lesio, individual, social Formal, informal

Necessitats

sindrome, trauma... (Discapacitat) (comunitat/institucio)

Limitacions AVD

Il. Classificacio segons funcionament (grup de treball)

Disseny mixte quantitatiu-qualitatiu BD Secundaries
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Metodologia de la Investigacio

Grup de Consens

(només experts, grups focals)

Grup de Treball

(experts+enginyer del coneixement + estadistic)

Definicio conceptual Evaluacio de
consensuada de perfils de | DEP-E de la
dependencia (DEP-E) mostra

Definicio Operativa 1

de Dependencia -II Perfils de Dependencia
en TMG | en DI induits (DEP-K)
K. Gibert .




Metodologia de la Investigacio

Grup de Consens

(només experts, grups focals)

Grup de Treball

(experts+enginyer del conoceixement + estadistic)

Base de
Coneixement
Expert a priori

Definicio conceptual Evaluacio de
consensuada de perfils de | DEP-E de la
dependencia (DEP-E) mostra

CIBR de la
mostra

Interpre _ :
tacio coneixemen
- _ Implicit
Definicié Operativa

de Dependencia -II Perfils de Dependencia
en TMG | en DI induits (DEP-K)

K. Gibert




Dominis poc estructurats [Gibe94]
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Methodology

Clustering based on rules [Gibe96]
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Presentation Notes
Veamos en que consiste la clasificación automática con reglas. Dados los datos, se analiza la base de conocimiento y tras evaluar las reglas se particionan en grupos, definiendo clases inducidas por ellas, más una residual, correspondiendo a aquellos individuos que no pertenecen a ninguna de las clases inducidas o pertenecen a mas de una. Después, se clasifican estas clases inducidas obteniendo sus árboles correspondientes. Entonces la raiz de cada árbol junto a la clase residual se vuelven a clasificar obteniendo un nuevo árbol jerárquico que incluirá todos los objetos.


Methodology

Clustering based on rules

Hierarchically
cluster every

Rules-induced class

Find Rules-induced

prototypes
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Methodology

Clustering based on rules

Hierarchically
cluster new dataset

New Data Set

K. Gibert .
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Methodology
Clustering based on rules

Retrieve hierarchical
Structures of Rules-

induced prototypes

New hierarchical tree
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Methodology
Determine the final classification

New hierarchical tree
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Analisi en TMG

BASE de DADES PSICOST-II

356 pacients entre 181 65 anys
Diagnostic DSM-IV Esquizofrénia

En contacte amb serveis de salut mental (H. S. J. Deu...)

Dades per pacient
e Caracteristiques del pacient (socio-demografiques)
 Simptomatologia positivai negativa de sindromes per esquizofrénia (PANSS)
 Funcionament general (clinici social) (GAF)
» Discapacitat (AvD, ocupacio, relacions familiars i socials ) (DAS-sv)
 Severitat del diagnostic d’Esquizofrénia (Prudo & Blum)
* Qualitat de Vida (movilitat, cura personal, AVD, benestar, emocional) (EuroQoL, VAS)
 Utilitzacio de serveis formals del sistema sanitari (CECE)

+ Entrevista al cuidador principal
« Carrega Familiar objectivai subjectiva (AVD, comportament, economia) (ECFOS) .
K. Gibert




CLBR: Construccio de la BC expert a priori

BC={ rl: S/INSTITUC = (EVOINST o INSTI) entonces és paciente institucionalizado (i)

r2: S/ (GAFCLA2< 40) o (GAFSOA2 < 40) y (MAXIMOA > 15) o (MAXIMOB= Todos_los_dias)
entonces es paciente que esta mal (m)

r3: S/ NOINCLUS = AUTONOMO entonces es paciente autonomo (u)
r4: S/ (NOINCLUS = AUCUIDADOR) y (INSTITUC = NOINST) entonces es paciente solo (u)

r5: S/ (INGRESE2 = TRABAJO) i (GAFCLA2 > 70) o (GAFSOA2 > 70)
entonces es paciente que esta bien (b)

Instituc= Indica si el pacient esta institucionalitzat o ho estara a final d’any

GAFCLA2= Millor puntuacio del GAF clinico en el segon any

GAFSOAZ2= Millor puntuacié del GAF social en el segon any

Noinclus= Motivo pel que no s’ha passat I’ECFOS al paciente

Ingrese2= Indica si el pacient rep pensio per invalidesa, o contributiva, o si treballa

MaximoA= Carrega que genera el pacient en I’item del bloque A del ECFOS en el que esta pitjor
MaximoB= Numero d’intervencions del familiar en el comportament en el bloc B del EKC.CFsi(t?grt .

que el pacient té més alterat




Dendrograma
CIBR

Autonoms (u)
Ben (b)

Sols (0)
Mal (m)
Residencials (i)

306 pacs HSJD




Dendrograma

CIBR

TMG-K:

Autonoms-K (93)
Sols-K (87)
Dependents- K (105;
Residencials-K (9)

306 pacs HSJD




Interpretacio: Class panel graph [Gibe05]
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Interpretacio: Class panel graph [Gibe05]

Est. Civ Escol ... AF clinic Nro Suicidis ...
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Perfils en TMG segons CIBR (TMG-K)

Autonoms (Auto-K) (93 pacients) (Cr292):

treballen

estudis secundaris

puntuacions millors en totes les escales
no generen carrega als cuidadors
quasi no utilitzen serveis sanitaris

ANANA N NN

SoIs}SoIs-K) (87 pacients) (C300):
Sense cuidador

Puntuacions intermedies, perd no estan bé

Autonoms pero requereixen ajut en tasques domestiques

Us desproporcionat i indisciplinat de recursos sanitaris

Requereixen supervisié (poden no anar al metge...)

ANANANRN

Dependents (Dep-K) (105 pacients) (C297):

No poden treballar (PNC, invalidesa...)
Sense estudis primaris

Puntuacions pitjors en totes les escales

Els que més carrega generen als cuidadors
Utilizen molts serveis: Ingressos llargs

ANANA N NN

Residencials (Resid-K) (9 pacientes) (Ci7):
v" Els que més temps porten malalts (23 anys en mitjana)
v" Intenten suicidar-se.
v' Simptomes negatiuss acusats.
v~ No carreguen ni al familiar ni al sistema, sino a la institucid.

K. Gibert .



Definicio del grup de consens TMG-E

Autonoms

Sols o en parella, treballen o estudien

Dependents en la comunitat

GAF<50
Ontario>=3 (Prudo Plum IVb)
Més de 2 anys d’evolucio

Dependents Residencials

Ingressats més de 330 dies el darrer any
GAF<50

Discapacitats no dependents

Grup que es defineix per exclusio (la resta)

K. Gibert .



Anallsi comparativa TMG-E vs TMG-K

TMG-K

B 07
I_-“““II
esidE ] 0 2 ) L ] 05 ] 0 ] 8 |
SCO I-—“__II
Diversitat de criteris
|

Analisi de discordances S .



Proposia Combinada CIBR-Consens

Autonoms

GAF>70
Prudo i Blum <Ivb
Actiu, ocupat o estudiant

Discapacitats no dependents

Grup que es defineix per exclusio (la resta)

Dependents sols

GAF < 50 y aussencia de cuidador
Confianca en la medicacio < alta
Meés de 2 anys d’evolucio

Dependents en la comunitat

GAF<50
Ontario>=3 (Prudo Plum IVb)
Més de 2,5 anys d’ evolucio

Dependents Residencials

Ontario= 5 (Ingressats més de 330 dies el darrer any)
K. Gibert .



Avaluacio de Dependencia-TMG sobre
356 pacients del H.5.J.4.D

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado

Validos

Un 39,3 % de les persones amb esquizofrenia son dependents

K. Gibert .



Valoracio de la Intensitat de la dependencia

Instrument oficial: FICE

(proposta IMSERSO)
Higiene personal
Cura personal (medicacio)
Movilitat
Menjar

VALORACION DE DEPENDENCIA

CONTENIDOS

CONDICIONES DE SALUD. ....cocimmmenninsnmsnmsnsssisssssmnnss TP 3
CONDICIONES DE DEPENDENCIA. ........comeeee i rieemeeec e eeeeneenans !

DETERMINACION DE LA SEVERIDAD DE LA DEPENDENCIA, .........15

Hores d’atencio requerides
per realitzar les AvD INFORMACION SOCIAL COMPLEMENTARIA. .. . vosseeerssssssevesssees 19

Desempeiio de tareas: {Es capar de realizar 1a tarea de una forma segura y en un Hempo
raronabe sin el apoyo de otra persona en su entorno habitual?

81, |z persona es capaz de reallzar la tarea por s/ misma.

NQ, Iz persona necesita apoyo de ofra persona.
K. Gibert .



Avaluacio de Dependencia-TMG sobre 356 pacs H.S.J.d.D

Hores d’'atencio segons arees contemplades al FICE

;cérr]i?ocrl]e/ No dep Dependiente Total v
—— D) Residencial (%)
*) (%)
>1h 100 (48.8) 3(1.5) 117 (57.1)
1-7 h. 52 (25.4) 1(0.5) 69 (33.7)
8-14 h. 4 (2.0) 0 10 (4.9)
15-21 h. 3(1.5) 0 6 (2.9)
>21 h. 2 (1.0) 0 3(1.5)
Total 161 (78.5) 40 (19.5) 4 (2.0) 205 (100)
Consens

Amb arees contemplades al FICE (movilitat, cura personal, higiene personal),

la majoria de pacients dependents no assoleixen puntuacio Gran Dependent

Nomeés un 4,39% de la mostra requereix més de 15h d’ajut
El 90% dels pacients dependents amb TMG no s’identifiquen (<14h)
Només un 10% dels Dependents podrien beneficiar-se de la LPAD

EI 39% dels que puntuen millor (<7h) en realitat s6n dependelits




Analis/

Limitacio en el funcionament a la vida diaria (TMG)
per simptomes directes de la malaltia (transtorn conductual)

no per deteriorament de capacitats intrinseques
Higiene personal
Cura personal (presa de medicacio)
Movilitat
Menjar

Pacients amb TMG i alta necessitat d’atencié poden ser autonoms
per menjar 0 moure’s quant a capacitat d’execucio

Necessitat d’ajut meés lligada a volicido o context

Perfil de dependencia diferent a les persones grans

K. Gibert .



Intensitat de la dependencia

Dimensions a considerar segons el grup de consens

Aprenentatge basic i aplicacié del coneixement

Activitats per efectuar tasques | demandes generals
Comunicacio

Movilitat

Cura personal (consum de farmacs, evitar lesions fisiques)

Vida domestica
Adquisicié de bens y serveis;
preparar menjars senzills,
realitzar los tasques de la casa

Transaccions economicas basiques

Valorar motivacio, volicio, planificacio
Yy no només execucio K. Gibert .



Intensitat de la dependencia

Dimensions a considerar segons el grup de consens

Aprenentatge basic i aplicacio del coneixement
Activitats per efectuar tasques | demandes generals
Comunicacio

Movilitat

Cura personal (consum de farmacs, evitar lesions fisiques)
Vida domestica
Adquisicio de bens y serveis;
preparar menjars senzills,
realitzar los tasques de la casa

- Transaccions economicas basiques

Valorar motivacio, volicio, planificacio
Yy no només execucio K. Gibert .



Evaluacion de Dependencia-TMG sobre 356 pacs H.S.J.d.D

Horas d’atencio segons criteris del grup de consens

PERFTMG
_m Tota
H. Total.E <1 h/set 18 4

1-7 h/set 18 5

8-14 h/set 12 12
15-21 h/set 9 7

>21 h/set 39 57
96 85

Considerar les dimensions propies del TMG
millora substancialment la valoracio

(75.2% dels dep podrien beneficiar-se de la LPAD )

K. Gibert .



Analisi en DI

Fund. Carmen Pardo Valcarce

155 pacients e 201 49 anys amb CI <75

Discapacitat intel.lectual CIE-10: lleugera o moderada

Usuaris del C Ocupacional i C Especial de Empleo FPVC

Dades per pacient (62 variables)
«Coeficient intel.lectual (WAISS-III, CIE-10)
 Historia clinica (malalties croniques, Epilepsia)
» Patologia psiquiatrica (PASS-ADD, Checklist) Severitat esquizofrenica (Prudo & Blum)
sFuncionament general (clinic i social) (GAF)
 Discapacitat (compr.i com., entorn, c. personal, relacions, AVD, partic.) (WHO-DAS, DAS-sv)
« Habilitats i transtorns de conducta (ICAP)
» Utilitzacio de serveis formals del sistema sanitari (CECE)

+ Entrevista al cuidador principal
Atencio Informal
» Carrega Familiar objectivai subjectiva (AVD, comportament, economia) (ECFOS) .
K. Gibert



Dendrograma

CIBR

BC: 2 regles

Autonomy (a)

Max Impairment (m)
TMG Comorbid
+ No comunicacio

155 pacs FCPV




CLBR

BC: 2 regles

Autonomy (a)

Max Impairment (m)
TMG Comorbid
+ No comunicacio

3 classes

C151 (84)
C150 (43)
C148 (28)

155 pacs FCPV




Interpretation support: Class panel graph rcivos;
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Perfils de DI segons CIBR (I1D-K)

No dependent (No-Dep-K) (84 pacs, 78.9%) (C151):

no rep pensioé

legalment capacitat

Millors puntuacions en GAF i ICAP

Puntuacions més baixes en WHO-DAS

Requereixen menys d’1 hora d’ajut/setmana en AvD

No cal intervenir per transtorn conductual

Conté un 20% de transtorn mental comorbid (sense transtorn conductual)

SASNXNAXNXN

Dependent per capacitat (Dep-Abil-K) (28 pacs) (C148):

GAF baix

Puntuacions intermeédies en WHO-DAS.

Puntuacions baixes en items d’habilitats de 'lCAP

Not presenten problemes en items conportamentals. No cal intervencio
familiar per transtorn conductual

Requereix molta ajuda en cura personal i altres AvD

Pot tenir transtorn mental comorbid (sense alteracions de la conducta)

D NN N N NN

Dependent by transtorn de conducta (Dep-TC-K) (43 pacs) (C150):
Legalment incapacitat
GAF baix
Les pitjors puntuacions en WHO-DAS
Puntuacions intermedies dels items d’habilitats de '|CAP
Pitjors puntuacions en items de conducta. Cal intervencio del familiar
53% presenta transtorn psiquiatric comorbid. Inclou psicotics
K. Gibert .

D NN NN NN



Definicio del grup de consens DI-E

Dependencia per defecte:

Totes les persones amb DI (Cl < 35)

EXCEPTE

Adults entre 181 60

En programes d’integracié laboral
Sense transtorns comorbids greus
Sense problemes greus de comunicacio

Regressio logistica dependent (habilitat U transtorn conducta) vs no dependent:
factors significatius

Problemes per viure en la comunitat (ICcom<35)
Problemes de comunicacioé (IChhss<45)
Problemes en la vida personal (ICpers<45)

Problemes de comportament (ICTC<-20)




Proposia Combinada CIBR-Consens

Definicio Operativa

35, 70
<35 k
[18,60]
Behavioural disorder
TC.gen

| <20

At least 2 of

Comm

IC.hhsspd



Valoracio de la dependéncia en DI

Perfils identificats a DEFDEP

NoDep-E

128

Segons criteris DEFDEP:

7658170

Dep-E

33| 21.2%

156

Total

1009%

Utilitzant el FICE

Hosde | NODEP | DEP | Total ¢y
atencion/
semana (*) (%) (%) (%0)
1-7h | 38(29.5) | 12(93) | 50(38.8)
8-14 h. 58(45) | 13(10.1) | 71(55)
1521 h. 5@3.9) 1(0.8) 647
>21 h. 2(1.6) 0(0) 2(1.6)
Total | 103 (79.8)| 26 (20.2) | 129 (100)
Consenso

Un 21.2% (33) sOn dependents, tot i que estan en procés d’integracio laboral

D’ells, només 1 necessita més de 15 h d’atencid segons FICE

El FICE assignaria al programa de dependencia nomeés un 6.2% de pacients

D’ells, la major part no son avaluats com a dependents pels experts .
K. Gibert



Analis/

Pacients amb DI i alta necessitat d’atencio poden ser autonoms per
menjar 0 moure’s gquant a capacitat d’execucio

Necessitat d’ajut mes lligada a comprensid, comunicacio, planificacio

Perfil de dependencia diferent a les persones grans (F/CE insuficient)

Cal valorar:
Activitats de vida a la llar/Salut i seguretat
Activitats de vida en comu: Proteccio i defensa
Activitats d’aprenentatge al llarg de la vida
Necessitats de recolzament medic excepcional
Ocupacio i feina: Necessitats de recolzament conductual excepcional

Valorar comunicacio, comprensio, planificacio | contexte
[/ no només execucio K. Gibert .




Impacte de DEFDEP x la LPAD

Proposta a Catalunya

- Assumir la nocio de dependencia funcional

- Modificar I'instrument de valoracio

Ampliacio del FICE amb preguntes adicionals per TMG i DI

Desenvolupament de tasques: inclou Iniciativa/comprensio
Apartat especific per discapa@y egisions
— AvD
— relacions interpersonals
— Gestio de diners
— Us de serveis publics

Disseny d’un barem especific per TMG i D



Conclusions

Estudiar rigorosament el context i la realitat com a estrategia per definir politiques
Important multidisciplinarietat i intervencio de tots els sectors afectats
Explotar de forma combinada coneixement i dades: millor suport a decisions

Classificacié basada en regles:
desenmascarar el coneixement implicit de I'expert i millora la qualitat dels models

DEFDEP: definicio operativa de dependencia en discapacitat psiquica
consens dades-coneixement-experts
Un 39,3% de les persones amb esquizofrencia i un 21% dels DI sén dependents
Pero de perfil diferent al de persones grans

La perdua de funcionament en AvD lligada als simptomes propis de la malaltia

L’avaluacio restringida a movilitat, cura personal i tasques domestiques (FICE)
Només es detecta entre un 4 y 6% de la poblacié TMG /DI amb dependéncia greu
Exclouria del programa de dependéncia més de la meitat dels que ho necessiten

DEFDEP: adaptacio del FICE per detectar dependéencia en TMG/DI
Valorar motivacio i volicio, o comprensio | comunicacio més que en execucio
Arees especifiques (vida doméstica o transaccions economiques basiques)
Barem especific de I'instrument per TMG/DI

Catalunya incorporat TMG/DI a la LPAD com a consequencia de DEFDEP | I’ac

de PRODEP (experiencia pionera a Espanya) K. Gibert



El desplegament de la Llel de
Dependencia a Catalunya: Elements de
decisio en malalties mentals

Karina Gibert
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Gracies por |I’atencio!
Alguna pregunta?...

11 Jornades sobre 1A | QoL
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