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COM EM DONEU SUPORT?

Tijnc més malalties i problemes de nervis i poc accés a un tractament
adequat.

Per aixo, em moriré abans que tu!

Els metges i les infermeres no m'entenen quan vaig a la consulta (no em
miren, pregunten, escolten...). De vegades nomeés parlen amb les persones
gue m'acompanyen i que no em coneixen bé.

Les persones que diuen ajudar-me on visc i passo el dia es creuen “els
meus cgps” i decideixen tot per mi sense parlar amb mi o amb qui em
coneix bé.

Els qui parlen amb els “gestors” quan estic nerviés només pensen que no
els causi un problema que pugui repercutir en la seva reputacio. Només
apagar focs com sigui, a on sigui!!

Tots ells prenen les seves decisions i no parlen entre ells i no treballen junts
per ajudar-me.

Si em poso nervids el primer que fan és aillar-me, lligar-me o donar-me
medicacio.
Em donen moltes més medicacions per als nervis que ningu no revisa!

M'envien a residencies o hospitals sense coneixer-me i sense preguntar-
me. Moltes vegades per sempre!

No pensen en si les meves condicions de vida son realment la causa del
meu malestar i afirmen que soc jo qui tinc “problemes de conducta”.
Només em posen “etiquetes”




Model de Ciutadania Compartida. Model de Suports. Model de Drets.
Es tracta d’EQUITAT!

INDISCUTIBLE!

e Alllarg de la vida TOTES LES PERSONES han de
tenir garantits uns serveis publics de qualitat
sempre que ho necessitin.

|

Educacié * La persona que pateix alguna discapacitat
intel-lectual, fisica o de salut mental, ha de
= tenir TAMBE LES MATEIXES OPORTUNITATS |
GARANTIES D'ACCESSIBILITAT als SERVEIS
Serveis NECESSARIS | ADEQUATS DURANT TOTES LES
socials ETAPES DE LA SEVA VIDA AL SEU TERRITORI.

* Hi ha molts moments a la vida de la persona
amb DID que accedir a les xarxes de suport
NO ES SUFICIENT NI FACIL.



Que ens obliga a avancar i com volem donar-los suport?

* La Convencio Drets Persones amb Discapacitat. ONU 2006
* ElPla d'Accié 2020-2023 de “I'Associacié Mundial de Psiquiatria” (WPA)
* Els “Quality Rights” de la OMS.

* El "Pilar Europeu de Drets Socials" European Pilar of Social Rights "fa eémfasi en el seu principi numero 18 a
el" dret de tota persona a l'atencid de llarga durada assequible i de qualitat i, en particular, a I'assisténcia

domiciliaria ia serveis comunitaris " .

* La "Estrategia de el Consell d'Europa per a la Discapacitat 2017-2023" i |a "European Disability Rights
Agenda assenyalen que "calen mesures per prevenir o eliminar la institucionalitzacid i I'eliminacié de
barreres existents per a totes les persones amb discapacitat”, augmentar [a" formacidé en Drets Humans a
professionals, familiars i usuaris "i |a" inversio necessaria per fer efectiva la transicio de serveis

institucionals cap a serveis de base comunitaria "(CoE Disability Strategy 207-2023; para.35, 67 i 69).
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Les sis arees del Pla d'Accid de la WPA inclouen:

\ 7

(1) promocio de la salut mental publica com a principi rector

(2) promociod de la salut mental de nens, adolescents i joves com a estrategia de tractament
preventiu i secundari per alleujar la carrega futura;

(3) abordar les comorbilitats relacionades amb la salut fisica i mental, especialment pel que
fa a la preponderancia de malalties no transmissibles al llarg de la vida que sovint passen
desapercebudes en les persones amb DI;

(4) creacid de programes de formacio de pre i postgrau sobre la salut mental en persones
amb DI, incloent oportunitats per a la investigacio;

(5) associar-se amb altres organitzacions professionals i organitzacions no governamentals
(ONG);

(6) continuar el treball de la WPA i les seccions i els components cientifics dins d'un marc de
col-laboracio sobre |la prevencio de I'estigma relacionat amb les malalties mentals.
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El canvi de model

* Es fonamental un canvi de valors, amb émfasi en actituds centrades en la persona, basades en
les fortaleses percebudes. Un enfocament integrat, com en el marc biopsicosocial de Ia
Classificacié Internacional del Funcionament, la Discapacitat i la Salut (CIF), desenvolupada per
I'OMS en paral-lel amb la CIE-11, que contempla la salut i la discapacitat tant individualment com
poblacionalment, sintetitzant aspectes del model medic implicit al DSM-5 amb el model social

implicit a la CIE-11 i el model de Drets de la Convencio de la ONU.

* Una contribucidé important és la consideracio del paper que exerceix I'entorn per contribuir a

augmentar o reduir l'impacte de la discapacitat (paradigma de suports)
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Intellectual Disability in Europe
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Necessitats

de salut mental
en persones amb
discapacitat
intel-lectual
(SM-DI)

s

Recomanacions per a
I'atenci6 a les persones
amb Funcionament
Intel-lectual Limit

il S

1996-98

®  Reunions informals grup de treball en Salut Mental i Retard Mental. “Sant
Joan de Deu”

1998-2000

®  Constitucié del 1er Grup de Treball (Dep. de Salut). Elaboracio del 1er
Esborrany de Projecte de Xarxa Assistencial.

2000-2002

®  Constitucio del 22 Grup de Treball Interdepartamental (Salut, Benestar
Social, Justicia, Educacid, Institucions de Salut Mental Socials, Experts
nacionals)

2002

B Presentacio del Model Assistencial: Necessitats de Salu Mental en
Persones amb Discapacitat Intel-lectual (SM-DI). Quadern de Salut Mental
n? 5. Servei Catala de la Salut — Institut Catala d’Assisténcia i Serveis
Socials.

®  Aprobacio Programa i pressupost.

2003
B |nici activitas UHEDI

2004-06
® |nici actividats SESMDI / Residéncies i Pisos

2006-2016
B Linia inclosa en el Pla Director Salud Mental Generalitat de Catalunya

2014 - 2017
® Programa FIL

2018
® Ampliacid de la Xarxa especilitzada

2024
* Propostes per a la transformacié del model

Necessitats de salut mental en persones amb
discapacitat intel-lectual (SM-DI). 2002
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PROGRAMA DE TRANSFORMACIO DELS SUPORTS PER A PERSONES AMB DISCAPACITAT INTEL-LECTUAL | DEL
DESENVOLUPAMENT AMB MALALTIA MENTAL O CONDUCTA QUE PREOCUPA

PERQUE? RES

| CANVIA
Mrj

SIRES
CAUVIA

ACTUALITZAR
Programa Salut
Mental en PDID
Quadern 5
2003

ANALITZAR
Escenari 2024-34
Dades

IDENTIFICAR
Poblacié emergent
Necessitats
NO cobertes

REVISAR
Model de Suports

NO Equitat Cartera de Serveis
Desigualtats Diferencies
territorials conceptuals

Formacio
Pero, hem anat mes enlla!!



Per qui és necessari revisar el model?

* Persones amb Trastorn del Neurodesenvolupament amb Malaltia
Mental i / o Conducta que preocupa.

v'TOTES LES EDATS
v'TOTS ELS GRAUS DE DISCAPACITAT INTEL-LECTUAL

DICAPACITAT
INTEL-LECTUAL

(TDAH,
T aprenentatge, tic)

El nostre grup es centra en persones amb discapacitat Intel-lectual i del desenvolupamenti en el FIL



“POSEM-NQOS D'ACORD PER
ESTAR D’ACORD”

PROPOSTES PER UN PROGRAMA DE TRANSFORMACIO DELS SUPORTS PER A PERSONES AMB
DISCAPACITAT INTEL-LECTUAL | DEL DESENVOLUPAMENT AMB MALALTIA MENTAL O CONDUCTA

QUE PREOCUPA. 2024-2034

Juny 2024



Caminem vers una reimaginacioé dels serveis del S. XXI
per fer efectiu el dret de les persones a viure de forma
independent i a ser incloses en la comunitat.

Relator Especial sobre els drets de les persones amb discapacitat en el seu

informe sobre “Transformacio dels serveis per les persones amb discapacitat”
de 28 de desembre de 2022

* Aquest document és una proposta.

* Hem constituit un grup de treball del que formen part experts, representants de I'administracio,

entitats proveidores, families | experts per experiencia.

* Per revisar el model de suports a les persones amb discapacitat intel-lectual | del
desenvolupament que presenten o estan en risc de presentar problemes de salut mental o

conductes descrites com a problema, en endavant “conducta que preocupa (PDIDSM), i

* Per elaborar recomanacions sobre les actuacions que cal prioritzar des dels diferents ambits

d’atencid (sanitari, educatiu, social i justicia) en I’atencié des d’una visid integral i multidisciplinar.



Poblacio objectiu

PROVINCIA PDID (1,1%) PDID <18 PDID= 18 PDID SM PDID TC PDID SM+TC PDIDSMTC
(16%) (84%) (28%) (18%) Elevada

complexitat
(10%)

Barcelona 5.789.198 63.681 10.189 53.492 17.831 11.463 29.294 2.229

Tarragona 855.769 9.413 1.506 7.907 2.635 1.694 4.329 433
Lleida 450.276 4.623 740 3.883 1.294 832 2.126 213
Girona 820.276 9.023 1.444 7.579 2..526 1.624 4.150 415

Catalunya 8.085.784 85.944  13.751 72.193 24.064 15.470 39.534 3.953

IDESCAT 2024.
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TRASTORNS DEL NERODESENVOLUPAMENT

PERSONES AMB DISCAPACITAT INTEL-LECTUAL | DEL DESENVOLUPAMENT

SAF

PAR.CER

GRUP DE COORDINACIO
2 pers + GENCAT (PNSM)

.'.

a NORMATIVA | VALORACO
TRANSICIO DEL MODEL ECONOMIA INFANTO-JUVENIL ELEVADA COMPLEXITAT MESURES PENALS

14 persones 11 persones 7 persones 13 persones 8 persones
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SALUT MENTAL

/ EVIDENCIA 1: \

* Elsinfants, joves i adults amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament tenen una major probabilitat, comparat amb la poblacid
general, de tenir problemes de salut mental, com ara ansietat severa, depressid o una malaltia psicotica, els quals acostumen manifestar-
se en forma de conductes que preocupen. El 28% de les PDID poden presentar problemes de salut mental incloent TEA. El 18% de les
PDID poden presentar conductes que preocupen.

*  Massa sovint els problemes de salut mental poden no ser detectats o tractats adequadament en una fase inicial a la comunitat, amb el
resultat que es deterioren i la persona acaba a I'hospital o institucionalitzada. L'atencid i el suport s'ofereixen mes aviat com a reaccio a

K serveis/activitats que ofereix la comunitat

ANTECEDENTS | EVIDENCIES

una crisi i estan fragmentats, amb cap opcid o capacitat de control per part de la persona. Sovint, la PDIDSM esta exclosa dels /

/ PREGUNTA:
* Esdisposa de dades sobre la prevalenca de SM i/o Conductes que preocupen en PDID a Catalunya?. S'hi inclouen les dades sobre
discapacitat intel-lectual a les Memories Anuals?

diferents ambits territorials? (nombre, desplegament territorial, recursos humans)
* Quins programes de salut mental d’elevada complexitat per a la poblacié general (PSI, Hospital de Dia, etc) no els trobem i seria necessari
K per a les PDIDSM i/ o conductes que preocupen?

* Soén suficients els actuals Serveis Especialitzats (SESMDI / UHEDI) per proporcionar els suports de forma equitativa a la salut mental en els

~

Punts dbils /
Present PROPOSTES:
Factors Interns 1.
iagnosi de la situacio 2
- . 3.
Factors Externs (condicionants i
situacions que pressionen i a

poden afectar en un futur)

)
)




DRETS SOCIALS

COORDINACIO

/EVIDI‘ENCIA 2: \

* Les PDID amb conductes que ens preocupen o problemes de salut mental que viuen en entorns comunitaris i utilitzen els recursos de la
comunitat gaudeixen d’una millor qualitat de vida i d'una major participacié en activitats significatives per a elles en comparacié amb les
gue viuen en entorns residencials institucionals. Les conductes que preocupen tendeixen a reduir-se en entorns comunitaris.

* Massa sovint, els programes d'atencié i suport estan construits de forma deficitaria i poc coordinada, inclosos els entorns de vida, les
transicions i problemes de salut cronics o transitoris i mal gestionats, afavorint comportaments que poden desafiar els serveis, fent que
les families no puguin fer-hi front i claudiquin i la persona acabi a I'hospital o institucionalitzada.

* Adults amb DIDSM i/o conductes que preocupen institucionalitzades durant molt de temps (anys i decades) estan en risc de continuar

K vivint en aquest entorns i no ser elegibles per viure a la comunitat /

G/IDI‘ENCIA 3 \

* Lainteraccié entre els serveis socials i de salut mental és crucial. Si ambdues xarxes estan insuficientment equipades per proporcionar un
adequat servei el risc de fracas és molt alt. Cada xarxa ha d’acceptar la seva responsabilitat en relacié a les necessitats especials de les
persones amb DI i malalties mentals i/o conductes que preocupen.

* El Grup d’Estudi i Derivacio (GED) garanteix territorialment que les necessitats de la PDID i/o conductes que preocupen en tots els dominis
de qualitat de vida (salut, educacid, habitatge, treball, drets socials, etc) siguin respectades i satisfetes.

* Les PDIDSM i/o conductes que preocupen son excloses dels programes d’atencié a la elevada complexitat (TMG, PSI, Equips Guia, Equips
intensius intervencié domiciliari infantil)

* Només algunes PDIDSM i/o conducta que preocupa tenen un Pla d’Atencid Individual i/un Gestor de Cas en les situacions complexes

K(programa PSI) /




SALUT

EDUCACIO

GIDI‘ENCIA4 \

* Les PDID tenen nn major risc d'exposicid a condicions socials amb impacte negatiu: pobresa, habitatge deficient, atur i aillament social.
Augment del risc de problemes de salut associats a causes genetiques, biologiques vinculades a la DI i de I'entorn vinculades al model de
suport caritatiu-institucional caducat. Dificultats comunicatives i de gestid de la propia salut. Estils de vida poc saludables: mala
alimentacio i manca d'exercici. Deficiencies relatives a |'accés a la prestacié sanitaria. Alts indexs de condicions de salut no diagnosticades
i mal tractades. El doble de la taxa d'ingressos hospitalaris amb molts ingressos evitables. Us excessiu de psicofarmacs. Les persones amb
discapacitat intel-lectual i del desenvolupament moren abans comparat amb la resta de la poblacié!! (15-20anys)

* Nens, joves o adults amb una discapacitat intel-lectual (sovint greu) i/o autisme que mostren un comportament autolesiu o agressiu, no
relacionat amb una malaltia mental greu, poden tenir una sindrome del neurodesenvolupament especifica amb necessitats de salut sovint

\complexes durant tota la vida, que augmentaran la probabilitat de presentar conductes que preocupen.

GIDI‘ENCIA 5 \

* |L’Agéncia europea per a les necessitats educatives especials i la inclusié educativa ha posat en relleu els beneficis de la inclusio i s’ha fet
resso de diferents recerques que han evidenciat el vincle existent entre I’educacid inclusiva i la inclusié social a curt i llarg termini, en els
ambits educatiu, d’ocupacié i de participacio en la comunitat.

* |’educacio inclusiva incrementa les possibilitats d’interaccio entre els iguals i d’establir relacions d’amistat entre alumnat amb diferents
necessitats educatives, amb discapacitat i sense, en un context de diversitat

* laintervencio dels equips d’atencié primaria (EAP)iés cabdal per detectar possibles dificultats o trastorns (a través del Protocol d’activitats
preventives i de promocié de la salut a I'’edat pediatrica.

* La coordinaciéo amb els centres de salut mental infantojuvenil (CSMIJ) assegura una atencid educativa ajustada a la situacié de I'infant o

\adolescent per part dels centres educatius. J




JUSTICIA

MODEL DE SUPORTS

EVIDENCIA 6

KNens, joves o adults amb discapacitat intel-lectual i/o autisme que mostren conductes "de risc" vers altres persones o entorns
(comportament incendiari, abusiu, agressiu o sexualment inadequat, robatoris, toxicomanies, etc) poden estar en contacte amb el
sistema jusdicial penal

greus, en 12 presons de Catalunya, encara que en podrien ser més perqué pot haver-hi presos que no compten ni amb el diagnostic ni
amb la documentacié que acrediti aquesta discapacitat. S’estima que un1,5% dels interns tenen DI i un 20% FIL

Camins I'any 2013 com a recurs especific.
* Através de la UTE Abril (Ampans.Catalonia), de de setembre de 2019 es gestiona el programa DID que dona servei als interns amb

Generalitat

* Almenys 121 persones amb discapacitat intel-lectual o de desenvolupament (DID) compleixen condemna. La majoria per delictes menys

* Per millorar I'atencid que reben dins i també el procés de preparacio per a la sortida es va crear el DAE-DID del Centre Penitenciari Quatre

~

\discapacitat intel-lectual i de desenvolupament de tots els centres penitenciaris de Catalunya, impulsat pel departamento de Justicia dela/

EVIDENCIA 7 \
/L’eficécia del model de suport a la comunitat depén en gran mesura L'equip de lideratge designat (CSMIJ, CDIAP, EAP, URPI, SESMDI, CSMA,

UHEDI, Un Aguts, Subaguts) que ha de garantir que |'atencio sigui:
Centrada en la persona i integrada en un programa d'atencié individual (PAI)
Negociable, viable i comprensible per a les PDID i problemes de salut mental i/o conductes que preocupen, els seus familiars,
cuidadors o treballadors i el personal.
Accessible i acceptable per a les persones que utilitzen els serveis
Respongui a les necessitats i capacitats de les PDID, i que es facin ajustos raonables si cal (d'acord amb la Convencié ONU 2006
Avaluada periodicament

preocupen redueix 'estres i la probabilitat de la seva ocurrencia.
Qalt nivell de formacid i de coordinacié entre els diferents serveis evita una innecessaria pressio sobre els usuaris, les seves families i le

persones que en tenen cura.

Implicar els familiars o cuidadors en I'elaboracid i I'execucié del pla de suport i intervencié per a nens, joves i adults DID i /o conductes que

/




TRANSFORMACIO DELS SUPORTS PER A PERSONES AMB DISCAPACITAT INTEL-LECTUAL | DEL

DESENVOLUPAMENT AMB MALALTIA MENTAL O CONDUCTA QUE PREOCUPA.

e 1-Aprofundiu en la situacio actual del suport a
les PDID que tenen malaltia mental i/o
trastorns de la conducta (Molt important que
situem el focus en aquest col-lectiu especific,
no en totes les PDID). El que funcionai el que
no funcional,. Intentem millorar el que ja
tenim!!

» 2- Fer propostes de millora que siguin
transformadores. Especialment per el que fa
en posar a la persona en el centre de les
decisions i apropar-nos a models que
segueixin la Convencio de la ONU sobre drets
de les persones amb discapacitat i els Quality
Rights de la OMS

* 3. El que es proposi ha de ser possible dur a
terme!!

FASE 1: Realitzacié entrevistes individuals en format telematic (del 8 al 16
de gener)

Previament s’envia a cada persona membre del grup de treball i altres
persones col-laboradores un esquema orientatiu del contingut a tractar a les
entrevistes i enllag de connexié. (Veure guié a 'Annex)

Les entrevistes tindran una durada estimativa d'1 hora, perd us demanariem
que reserveu una mica més de temps per si calgués.

FASE 2: Reunions grup treball

Primera reunié grup de treball: Dilluns 5 de febrer de les 16 a les 18 hores.

Segona i ultima reunié grup de treball: dilluns 19 de febrer de les 15,30 a les
18,30 hores.

Una setmana abans de cada reunié s’envia un primer esborrany d’informe
juntament amb I'ordre del dia i I'enllag de connexio.

FASE 3: Revisié individual informe pre-definitiu

Dilluns 26 de febrer: S’envia la versié pre-definitiva de l'informe.
Dimecres 28 de febrer (a les 24 hores): Finalitzacié revisio individual i
comunicacié esmenes, si n’hi ha.

FASE 4: Lliurament versié final al Grup de Treball i PNSM

Divendres 1 de marg: Lliurament informe definitiu a membres grup treball
"Transicié de models", al Ramon Novell Alsina, Francesc Mateu Hosta i Magda
Casamitjana Aguila.



“POSEU-VOS D'ACORD PER
ESTAR D'ACORD”
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