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Sumari

Aquest document proposa un programa de transformacié dels suports per a persones amb
discapacitat intel-lectual i del desenvolupament amb malaltia mental i/o conducta que preocupa,
centrat en la poblacié Infanto juvenil. Aquest programa s'ha elaborat a partir d'un treball col-laboratiu
que inclou I'analisi DAFO, la revisi6 de bibliografia rellevant i discussions en grup. El document tracta
aspectes clau com el marc conceptual del model d'atencié, com s'ha donat suport fins ara, i quins sén
els principis i propostes per a un nou model d'atencio.

Es destaca la necessitat de prioritzar la prevencié i promocié de la salut mental en infants i joves, la
formacié especifica per als equips d'atencid, i el desplegament d'equips especifics d'intervencié en
salut mental. També es tracta la deteccié precog, el diagnodstic, i la intervencié Infanto juvenil,
ressaltant la importancia de I'atenci6 integrada i coordinada entre els diferents ambits d'intervencio
(social, salut, educacid), cuidant les transicions i des d’'una perspectiva interdepartamental.

El document conclou amb unes propostes concretes en relacid a accions i processos que poden
desenvolupar-se en el marc del nou model d’atencid.
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Introduccio

Justificacio

El context actual exigeix una profunda reflexio i revisié del model d'atencié a les persones
amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament que presenten també malaltia mental
i/lo conductes que preocupen (PDIDSM). Aquesta necessitat de transformacié neix de
I'evidéncia creixent que el model vigent no respon de manera efectiva ni eficient a les
necessitats complexes i diverses d'aquest col-lectiu, ni tampoc promou la seva inclusio i
benestar de manera integral.

La transformacié del model d'atencidé no és només una questié de millora dels serveis
existents, sind que implica una redefinicié dels principis que han de guiar I'atencio, posant
emfasi en l'atencié centrada en la persona, el respecte a la seva autonomia i la promocio de
la seva participacié activa en la societat. Aquest nou enfocament requereix:

1.

Un model integrador i interdisciplinari: Que superi la fragmentacié actual entre els
ambits social, sanitari i educatiu, fomentant la creacié d'equips interdisciplinaris que
treballin de manera coordinada per oferir respostes personalitzades i ajustades a les
necessitats de cada persona, aixi com de processos i recursos que estiguin generats
des d’una perspectiva interdepartamental.

Atencié especialitzada i especifica: També en I'ambit infanto juvenil, reconéixer i
atendre les particularitats de les PDIDSM requereix professionals formats en les
especificitats d'aquest col-lectiu, aixi com serveis i programes dissenyats
expressament per respondre a les seves necessitats, especialment en els casos de
més severitat i cronicitat respecte al PDID.

Promocié de la salut mental i prevencié: Una major inversié en programes de
promocio de la salut mental i prevencidé de la malaltia mental, especialment en les
etapes primerenques de la vida, pot tenir un impacte significatiu en la qualitat de vida
d'aquestes persones i les seves families.

Participacié activa de les persones i les seves families: Fomentar la participacid
activa de les persones amb PDIDSM i les seves families en la planificacio i presa de
decisions sobre els suports i atencions que reben, reforcant el seu paper com a
agents actius en el procés d'atencio.

Accessibilitat i continuitat de [l'atencié: Garantir l'accessibilitat als serveis,
independentment de la localitzacié geografica, i assegurar una continuitat de
I'atencio al llarg de les diferents etapes de la vida de la persona, adaptant els suports
a l'evolucio de les seves necessitats.

Evaluacié i recerca: Implementar sistemes d'avaluacié que permetin monitoritzar la
qualitat i l'eficacia dels serveis i programes, i que fomentin una cultura de millora
continua basada en l'evidéncia i fomentant la recerca en aquest ambit.

La justificacio per a una transformacié del model d'atencio resideix, per tant, en la necessitat
de superar les limitacions del model actual i avancar cap a un sistema més huma, eficag i



respectuds amb els drets i necessitats de les PDIDSM, alineant les practiques amb els
estandards internacionals de drets humans i atencié sanitaria i social.

Metodologia

En el marc del treball per a la transformacié del model d'atencié a les persones amb
discapacitat Intel-lectual i del desenvolupament i malaltia mental i/o conductes que
preocupen, aquest grup ha treballat per analitzar i redactar una proposta de transformacié
especificament pels infants i adolescents.

Aquest document és la proposta resultant del treball realitzat a partir de la lectura del DAFO
proposat inicialment per I'organitzacid, I'analisi de la bibliografia existent en relacié a aquest
tema i el propi debat i reflexions generades en les reunions pels membres del grup, en el
temps disposat durant els mesos de gener i febrer de 2024.

Cal tenir en compte que alguns ambits que també preocupaven a altres membres féra del
grup, com els aspectes en relacidé a 'ambit de la justicia, no han pogut ser tractats amb la
profunditat que ens hagués agradat, pel que queden pendents d’abordar.

Tanmateix, pensem que el document resultant intenta oferir un analisis amb prou detall de
cara a dissenyar el programa de transformacio6 al nou model.

El document es divideix en els seglents apartats:
1. Marc conceptual i components basics del model d’atencié.

En aquest apartat el grup ha desenvolupat els conceptes basics, les caracteristiques
especifiques en la poblacié infanto juvenil (1J), oferint també algunes dades que
permetin dimensionar adequadament les necessitats d’atencié a aquestes persones i
les seves families.

2. Com hem donat suport fins ara a les persones amb discapacitat intel-lectual la
conducta dels quals ens preocupa?

En aquest apartat el grup ha desenvolupament una descripcio de la situacié actual,
en relacié a cada ambit d’intervencio (social, salut i educacio) aixi com un resum de
les principals mancances i necessitats detectades en aquest ambit. Finalment s’ha
treballat en la mateixa linea en relacié a propostes interdepartamentals ja existents.

3. Qué ens obliga a avangar i com volem donar-los suport?

En aquest apartat es descriuen els principis i fonaments del model, en la perspectiva
de la poblacié |J, aixi com es desenvolupen les propostes especifiques fruit de
'analisis de les mancances i necessitats de la situacié actual. Finalment s’inclou una
taula resum amb les principals propostes tenint en compte a quin ambit i nivell
assistencial corresponen.

Finalment, els membres del grup valorem com una oportunitat Unica i positiva la possibilitat
de participar en el desenvolupament d’aquest treball, i volem expressar la necessitat clara
d’'implementar aquestes propostes a partir de la voluntat politica explicita de dotar d’un
financament suficient al sistema, per tal de fer efectiu Iimpuls d’aquest programa de
transformacio.



Acords i aportacions meés rellevants - Key messages

Propostes rellevants segons el coneixement i discussié d’aquest grup de treball:

1.

Prioritzar aquelles accions i processos que vagin directament dirigides a la prevenci6
i promocid de la salut mental en els infants i joves amb DID i les seves families,
especialment en les etapes primerenca i infantil. Aquesta prevencio hauria de ser el
pal de paller del nou model.

Formacié als equips d’atencié a les persones amb problemes de salut mental infanto
juvenil, sobre les especificitats i caracteristiques d’intervencié en el cas dels infants i
joves amb DIDSM.

Desplegament d’equips especifics d’intervencié en salut mental per a les PDIDSM,
també a la poblacié Infanto juvenil, a tot el territori catala. En el cas de les persones
amb FIL i DI lleu, de forma integrada als equips de CSMIJ. En el cas de les persones
amb DI moderada/severa, de forma integrada als equips de SESM-DI.

En relacié a I'ambit social incloure a la cartera de serveis socials recursos especifics
per a la poblacio juvenil amb PDIDSM.



1. Marc conceptual. Components basics del model d'atencioé

La malaltia mental en les persones amb Discapacitat Intel-lectual i del
Desenvolupament

Dades especifiques de poblacié Infanto juvenil (1J)

- La discapacitat intel-lectual es troba entre les deu principals causes de carrega de
malaltia a nivell mundial i és la principal causa en nens menors de 5 anys. (Totsika et
al., 2022). Aquest aspecte es reflecteix en la nostra poblaci6 amb un augment
creixent de la demanda de serveis especifics, aspecte comu a tot el territori.

- Ala poblacié IJ, la prevalenga de tots dos trastorns (DI i problemes de salut mental)
és fins a 4 vegades superior que al grup sense trastorns del neurodesenvolupament
(Einfeld et al.,2011). Aproximadament el 40% dels nens amb discapacitat intel-lectual
presenten un trastorn mental diagnosticable, una taxa que és almenys el doble que
en nens sense discapacitat intel-lectual (Totsika et al., 2022).

- Alguns estudis parlen d'una comorbiditat de la DI amb altres trastorns del
neurodesenvolupament de fins al 91%; el Trastorn de I'espectre autista (TEA) i el
Trastorn per Déficit d'Atencid i Hiperactivitat (TDAH) son els més frequents (Einfeld
et al., 2011).

- En general s’estima que entre un 15% i un 30% de les PDID de totes les edats
presenten conductes preocupants que suposen un repte per als serveis que presten
suports.

Detecci6 precog

La deteccié precog de dificultats en el desenvolupament intel-lectual i problemes de salut
mental és essencial, atés que és als anys de la infancia i l'adolescéncia quan
s'experimenten a gran velocitat la major part dels canvis que pateix I'ésser huma en la seva
trajectoria vital i s6n anys en que té una rellevant importancia el suport a les families.

A més, la deteccio primerenca és fonamental en els nens amb DI ja que permet incidir en
una etapa en qué la plasticitat del sistema nervids és més gran i les intervencions
terapéutiques demostren ser més eficaces (Verdugo, 2014). Es per aixd que una
intervencié primerenca podria repercutir de manera significativa en la trajectoria
evolutiva d'aquest col-lectiu, disminuint el risc de psicopatologia, incidint en les
potencialitats personals i del seu entorn, aixi com millorant la qualitat de vida,
I'apoderament i la resiliéncia del pacient i la familia. (Harris, 2006; Guralnick, 2017)

Diagnostic en etapa infanto juvenil

El procés que va des de la detecci6 de senyals d'alerta i el diagnostic fins a I'elaboracié d'un
pla d'intervencié personal per a la infancia i I'adolescéncia amb DI i problemes de salut
mental implica un treball interdisciplinari en xarxa, amb professionals de diversos ambits:
sanitari , educacio i drets socials i familia.



Es requereix que els professionals involucrats disposin de competéncies especialitzades
en les arees del neurodesenvolupament i en el coneixement especific de la
discapacitat intel-lectual, incloent les particularitats en la presentacié de la sintomatologia
en aquest context, per tal de realitzar un diagnostic acurat, amb la finalitat d'elaborar
protocols que permetin una intervencié en funcié de les necessitats de la persona i la seva
familia, tenint en compte el coneixement cientific i les guies de bones practiques cliniques
existents (Halvorsen, 2023).

Aquesta especificitat implica la formacié i habilitats per interpretar les complexitats
associades a la Dl i als trastorns de salut mental.

Intervencié infanto juvenil

Es considera necessari garantir I'equitat en el diagnostic i I'atencié als CDIAP i la
continuitat de l'atencié als CSMIJ o en serveis especialitzats de la xarxa de salut mental per
a PDIDSM.

Per assegurar l'equitat en la intervencié en els serveis comunitaris de salut mental
(CDIAP/CSMIJ/SESM-DI), és fonamental garantir la preséncia de professionals
especialitzats en les arees del neurodesenvolupament i la discapacitat intel-lectual.
Aquests professionals han de disposar de coneixements especifics per adaptar les eines
d'intervencié a les necessitats particulars d'aquesta poblacié.

La evidéncia cientifica avala que la intervencié precog, a carrec de professionals amb
expertesa tant en neurodesenvolupament com en discapacitat intel-lectual, pot tenir un
impacte positiu significatiu en el prondstic i I'evolucié de les persones amb DI i problemes de
salut mental, aixi com en el suport a les seves families. Aquesta intervencio ha de basar-se
en eines especificament dissenyades i adaptades per a aquesta poblacié, reconeixent les
diferents formes de presentaci6 de la sintomatologia i les necessitats particulars dels
mateixos.

Conductes que ens preocupen a les persones amb Discapacitat
Intel-lectual i del Desenvolupament

Consideracions especifiques de I'etapa Infanto juvenil

Les conductes que preocupen son una expressio i indicador de malestar de la persona. Es
produeixen en la relacié entra la persona i el seu entorn (origen biopsicosocial). Diferents
variables poden influir en seva ocurréncia: problemes de salut mental, fenotips conductuals
associats a determinades sindrome genétiques, condicions o patologies médiques (dolor,
restrenyiment, reflux gastroesofagic, nausees, marejos, crisis epileptiques, trastorns
cardiacs del ritme, infeccions, alteracions de la son...) déficits i/o dificultats en la
comunicacio, en la cognicié, en la regulacié emocional i/o en el processament sensorial,
desajust de I'entorn a les necessitats de la persona, baixa qualitat de vida, factors vitals
estressants, etc. Les conductes que ens preocupen poden tenir una funcionalitat per a la
persona (reforg social, evitacid, estimulacié sensorial, etc,), acostumant a ser un forma de
cobrir una necessitat de forma poc adaptativa per part de la persona.



L'avaluacié i el maneig del dolor i les alteracions del son continuen essent prioritats
fonamentals per millorar la qualitat de vida dels joves amb discapacitat intel-lectual
(Reddihough et al., 2021).

Es essencial tenir sempre present el moment de desenvolupament socioemocional, cognitiu
i de conductes de la vida adaptativa de la persona. Es necessari considerar els moments
evolutius que poden patologitzar-se com a problemes de salut mental durant la infantesa i
I'adolescéncia.

Cal destacar que la conducta que preocupa constitueixen el principal motiu de consulta en
I'ambit infantil als serveis de salut mental comunitaria.

Necessitat d’'una mirada integral

La necessitat d'una mirada integral en l'atencio a les Persones amb Discapacitat Intel-lectual
i Trastorns de Salut Mental (PDIDSM), especialment durant I'etapa Infanto juvenil, es
fonamenta en la complexitat i interrelacié dels diferents factors que poden influir en el seu
benestar. Les PDIDSM es caracteritzen per una diversitat de necessitats, que van més enlla
dels aspectes purament cognitius, afectant també la seva salut mental i qualitat de vida.

La mirada integral implica tenir en compte diversos ambits, com la salut fisica, la salut
mental, I'entorn social i familiar, I'educacié i les habilitats adaptatives. Les interaccions entre
aquests factors poden ser complexes i multidireccionals, requerint una aproximacio
coordinada i col-laborativa per part dels professionals de la salut, educaci6 i serveis socials.

Els processos i accions s’han de generar des d’un suport integrat, també en I'etapa infanto
juvenil, afavorint les estratégies interdepartamentals i transversals.



2. Com hem donat suport fins ara a les persones amb discapacitat
intel-lectual la conducta dels quals ens preocupa?

Des de 'ambit Social

Prestacions de la xarxa de serveis socials d’atencié publica per a PDIDSM
infanto juvenil

En aquest apartat, es detallen les prestacions de la xarxa de serveis socials d'atenci6
publica per a PDIDSM d'ambit Infanto juvenil.

Recursos gestionats per la Direccié General d'Atencié a la Infancia (DGAIA)
1. Servei de Centre Residencial d'Accié Educativa (CRAE)

Aquest servei ofereix acolliment residencial temporal amb mesures educatives per als
usuaris i usuaries, principalment en situacions d'acolliment simple en institucio,
proporcionant una alternativa segura a la familia d'origen. Edats: 0-18 anys.

2. Servei de Centre Residencial d'Educacio Intensiva (CREI)

Dirigit a adolescents i joves (edat: 12-18 anys), és un servei residencial d’estada limitada
que disposa de mesures estructurals de proteccid, per a la guarda i educacié dels joves
tutelats per la Generalitat i que té com a objectiu donar una resposta educativa i assistencial
a adolescents i joves que presenten alteracions conductuals.

3. Servei de Pis Assistit per a Joves

Dirigit a joves entre 16-18 anys, és un servei d'habitatge de caracter assistencial i educatiu
amb mesures d’acolliment simple en institucid, per a qui es considera necessari iniciar un
procés de desinternament progressiu per assolir la majoria d’edat amb la capacitat suficient
per obtenir la integracid social, tot i mantenint-se la tutela i control per part de I'entitat
publica de proteccidé de menors.

Recursos: Serveis residencials

La majoria dels recursos d'habitatge substitutori a la llar familiar estan dissenyats per a
adults. Per als infants i joves amb Discapacitat Intel-lectual i trastorns greus, els serveis
residencials sén limitats, sent els centres residencials la principal alternativa en situacions
de risc social elevat o desestructuracié familiar.

Per accedir a un recurs de la Cartera de Serveis Socials s’han de complir una série de
criteris segons si la persona té una discapacitat intel-lectual o fisica o si presenta una
problematica social derivada de Malaltia Mental. La resta de requisits sén comuns per
ambdos col-lectius: edat 18-65 anys; acreditacido de residéncia legal a Catalunya,
discapacitat reconeguda igual o superior al 33% i valoracié del grau de dependéncia.

Actualment existeixen diferents tipologies de serveis: les llars residéncies i les residéncies
amb diferents nivells de suport i diferents tipus de prestacions economiques per a persones
que estan a domicili: Servei d’ajuda a domicili (SAD); prestacié econdmica per cuidador no
professional, Assistent Personal



En quan el col-lectiu d’infants i joves, disposem de residéncies per a menors de 18 anys
amb discapacitat. No hi ha recursos per a menors amb problematica social derivada de
malaltia mental.

Segons les dades consultades a Catalunya, es disposa per a la poblacié infanto juvenil amb
discapacitat de les seglents places:

e Residéncia La Xinxeta (Barcelona) amb 11 places.
e Residéncia La Puga (Barcelona) amb 10 places.
e Residéncia El Tur6 (Sant Fruités de Bages) amb 22 places.
e Residéncia La Caseta (Sant Fruitds de Bages) amb 15 places.
e Residéncia Mont Marti (Puig Reig) amb 23 places i 1 de respir.
e Residéncia Joan Riu (Girona) amb 24 places.
e Residéncia Atria (Tarragona) amb 12 places.
A les zones de Lleida, actualment, no hi ha places disponibles.
Procediment d'Accés i Assignacié de Places

En relacié amb I'accés a places, el Departament de Drets Socials gestiona les sol-licituds de
reconeixement de dependéncia i discapacitat, determinant el grau i els tipus de recursos
gue millor s'ajusten a les necessitats individuals. Les prestacions economiques i els serveis
especifics estan vinculats al reconeixement legal de dependéncia i discapacitat.

En la poblacié Infanto juvenil, no hi ha un equivalent al GED en el procediment d'assignacio
de places, quedant aquest procés en mans del Departament de Drets Socials. Aquest
departament utilitza un protocol especific per gestionar aquesta assignacio.

Recursos d’Atencio Dilirna

Pel que fa a l'atenci6 dilirna per a la poblacié Infanto juvenil, aquesta recau principalment en
I'ambit educatiu fins als 21 anys d'edat. Posteriorment, s'introdueixen diferents serveis com
SOl (Servei Ocupacio i Insercid), STO (Servei Terapia Ocupacional), STOA (Servei Terapia
Ocupacional amb auxiliar), i CAEs (Centre de Dia).

Altres recursos

El reconeixement del grau de dependéncia dona dret d'accés a les prestacions
econdmiques que se’n puguin derivar, com els de cuidador no professional, assistent
Personal, servei d’ajuda a domicili (SAD municipal) i prestacié econdmica per servei d’ajuda
a domicili (PEV SAD).

Aquestes prestacions son per a persones de qualsevol edat, amb grau de dependéncia
reconegut i que viuen al domicili.
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Es detecten mancances/necessitats en relacié a I'ambit social:

1. Demanda creixent de recursos residencials de poblacid més jove i de més
complexitat.

2. Manca de recursos per a la poblacié infanto juvenil, moltes places residencials estan
ocupades per a persones adultes que alhora no disposen de recursos especifics per
a DI amb trastorn de conducta.

3. Situacions greus de claudicacié familiar encara no sent un desemparament per
manca de recursos que donin suport a la llar.

4. Demanda creixent de recursos per a pacients amb trastorn de salut mental que no
encaixen als serveis per a persones amb discapacitat i al revés, sobretot en
persones amb FIL i/o amb TEA.

5. Serveis poc flexibles, basats en un model orientat al servei i no centrat a la persona,
ni a les necessitats d’integracié a la comunitat i autonomia.

6. Dificultats de coordinacid, col-laboraci6 i integracio entre departaments.

7. La GED només gestiona casos de persones adultes quedant exclosa la poblacié
infanto juvenil. El procediment d'assignacié de places, queda en mans del
Departament de Drets Socials

8. En joves que han fet escolaritzacié ordinaria amb suport, manca de valoracions tant
d’orientacié educativa, de servei com discapacitat, dependéncia i orientacio laboral,
que bloquegen un itinerari clar de sortida.

9. Llarg temps d'espera pel reconeixement del grau de discapacitat i valoracio del grau
de dependéncia.

Des de I'ambit de Salut

En aquest apartat, es detallen les prestacions de la xarxa de salut publica per a PDIDSM
d'ambit Infanto juvenil, dividides en els diferents ambits segons el tipus d’atencié que
ofereixen.

Ambit comunitari d’atencié basica i atencié a la salut general

Les arees basiques de salut inclouen serveis de pediatria, metge de familia, infermeria i
treball social en I'ambit comunitari. En algunes ocasions aquesta és la via principal
d’entrada a la deteccié d’alteracions en el neurodesenvolupament, i posteriorment a la
derivacio als serveis especialitzats. En el cas de detectar problemes de salut mental es
deriven posteriorment al servei d'area de salut mental, en algunes ocasions a través dels
programes especifics de Programa de Col-laboracié amb Primaria (PCP).

A més, al llarg de tota I'etapa infanto juvenil, els serveis comunitaris d’atencié basica seran
els encarregats d’oferir 'acompanyament als pares, tant en la informacié diagndstica com
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durant el tractament posterior, detecci6 de mala evoluci6 o aparici6 de nova
simptomatologia, aixi com en la preparacio per a la transicié cap a les cures de I'adult.

El pacient amb Discapacitat Intel-lectual (PDID) pot presentar un context de problemes de
salut complexe, fet habitual en causes sindromiques de PDID, majoritariament d'origen
genetic, i necessita accedir als serveis basics i als professionals amb la capacitat i
I'experiéncia demostrada per a realitzar diagnostics, assessorament genétic, tractament
integral i seguiment dels pacients.

Els especialistes que poden estar involucrats en el diagnostic i intervencio dels nens amb
PDID sén molts: psiquiatres infantils i neuropediatres, psicologia clinica, genética
(dismorfologia i assessorament genetic), pediatria, gastroenterologia i unitat de disfagia,
endocrinologia, cardiologia, oftalmologia, otorinolaringologia, immunologia, cirurgia
maxil-lofacial, traumatologia, rehabilitacid, nefrologia, odontologia, radiologia, infermeria,
laboratori i farmacia, i cures pal-liatives.

Aixd comporta una gran complexitat en coordinar I'atencié des dels diferents serveis, ja
que sovint és necessaria l'atencio de diversos serveis a causa de les comorbiditats.

En el cas de la infermera, participa de l'atencié acompanyant la familia a través de les
diferents arees i serveis, avaluant les necessitats de manera cientifica mitjangant Patrons
Infermers, Diagnostics NANDA, Intervencions NIC i Objectius NOC.

La neuropediatria, tant en l'ambit general com hospitalari, forma part dels serveis
especialitzats que atenen a aquests infants i joves. Aquests son claus en el diagnostic
etiologic i avaluacié de comorbiditats meédiques. La valoracié etiolégica es una bona
practica clinica en tant que ajuda a conéixer el fenotip conductual de la persona, fet que
permet iniciar accions preventives, tant a nivell de salut fisica com mental.

Cal millorar la coordinaci6é i la complementarietat entre la neuropediatria dels CDIAP i la
neuropediatria hospitalaria, per poder evitar duplicitat d'intervencions, aixi com l'accés a la
historia clinica i a la petici6 de proves complementaries necessaries per poder fer un
diagnostic etioldgic primerenc.

En aquelles situacions en les quals es sospita d'una condicié genética rara de base, el
Servei Catala de Salut ha organitzat I'atencié terciaria especialitzada a través de la Xarxa
d'Unitats d'Expertesa Clinica (XUEC), com a xarxa de supervisié i coordinacié dels
aspectes médics, més enlla dels aspectes purament cognitius i conductuals, seguint
protocols compartits a tot el territori catala.

Sovint aquests serveis no estan clarament coordinats amb la resta de serveis de salut,
especialment de salut mental, ni amb els centres educatius que atenen aquesta poblacié.
En aquest sentit, és important millorar la coordinacié i la complementarietat entre
departaments i serveis.

En I'ambit hospitalari, solen ser els serveis de pediatria, neuropediatria i salut mental els que
mantenen l'accié de coordinacié amb la resta de serveis i 'acompanyament a la familia, i en
els diferents ambits extrahospitalaris, a vegades de la ma del treball social.
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Deteccio6 Intervencio Precog

Els Centres de Desenvolupament Infantil i Atencio Preco¢ (CDIAP) son serveis adrecats
als infants i les seves families preocupades per qualsevol aspecte del desenvolupament
dels seus fills i filles des del moment de la concepcié fins que I'infant compleix els 6 anys. El
seu objectiu és incidir en els trastorns del desenvolupament infantil i les situacions de risc
que puguin provocar-los. Els CDIAP fan actuacions de caracter preventiu, de deteccio,
diagnostic i intervencio terapéutica, donant atencié a linfant i la seva familia. Aquesta
atencio es fa des de diferents ambits per procurar un tractament global, integrat i coordinat
amb la resta de dispositius implicats en I'atencié a la primera infancia.

Les limitacions significatives en el funcionament intel-lectual i en les habilitats adaptatives
haurien de ser identificades durant els primers anys de desenvolupament.

Els simptomes i els signes inicials observats en infants amb discapacitat intel-lectual varien
segons l'edat de presentacio, la gravetat dels déficits funcionals i la causa bioldgica
subjacent. Tot i que en els casos amb infants amb discapacitat més greu els simptomes i
signes es poden reconéixer a una edat més primerenca i en els casos més lleus sigui en
edats més avancades, més enlla dels 6 anys, és imprescindible una avaluacié del
desenvolupament de l'infant per tal de poder oferir eines a l'infant i la seva familia fins i tot
abans d’'un diagnostic quan hi hagi preséncia de dificultats en alguns aspectes del
desenvolupament. | especialment en els casos de més gravetat, és important estudiar si hi
ha causes subjacents, el coneixement de les quals pugui beneficiar l'atencié i el
desenvolupament d’aquests infants.

Per tot aixd, quan se sospita que un infant té una discapacitat intel-lectual, caldria disposar
de les eines d'avaluacié i/o diagnostic adequat. Es molt important que els professionals que
desenvolupen la seva activitat atenent infants als sectors de salut, educacié i social
posseeixin les habilitats i coneixements per identificar els signes i simptomes de la
discapacitat intel-lectual i del seu diagnostic diferencial.

El coneixement d'aquest diagnostic ha de facilitar el desenvolupament d’un pla d’intervencio
per millorar el desenvolupament de l'infant, i ajudar-lo a assolir el millor benestar emocional,
social i formacié educativa possible, augmentant la seva qualitat de vida i inserci6 en etapa
adulta. Després del diagnostic és essencial I'ajuda als pares i cuidadors per poder afrontar
els desafiaments practics i emocionals que suposa la crianca. Aquesta accio s’estableix com
una accio preventiva molt significativa en el pronostic.

Salut Mental Comunitaria - Centre de Salut Mental Infanto Juvenil (CSMIJ)

En els Centres de Salut Mental Infanto juvenil (CSMIJ) esta previst que es realitzi el
diagnostic i intervencioé del problema de salut mental en els menors, inclosos aquells amb
discapacitat intel-lectual. Només en algunes regions sanitaries, els casos molt complexos i
cronics, sén atesos al SESM-DI.

Igualment, en el marc de I'acord de col-laboracié entre el Departament d’Educacio i el
Departament de Salut per al desenvolupament de les intervencions vinculades a la
salut de P'alumnat en I’ambit escolar i I'atencié educativa domiciliaria o centres
sanitaris (veure en més detall a I'apartat de “Des d’una perspectiva Interdepartamental), en
alguns CSMIJ s'atenen els alumnes i les seves families amb discapacitat intel-lectual
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escolaritzats a les Escoles d'Educacié Especial en el propi centre. Aquesta intervenci6 a
vegades deixa al pacient i la seva familia sense una atencié clarament centrada en la
persona i integral, amb moltes dificultats per part de la familia de fer el seguiment i
acompanyament al seu fill/a del procés d’intervencié en salut mental.

Cal constatar que s’observa una gran disparitat entre els processos de diagnostic i
intervencio als CSMIJ de les diferents regions de Catalunya, aixi com els criteris de
derivacio als recursos de salut o altres ambits, en funcié dels serveis disponibles a cada
sector i del professional que fa I'atencid.

Els recursos existents en els CSMIJ son clarament insuficients donada 'elevada demanda
d’atencio que existeix actualment, i que ha estat creixent en els darrers anys.

D'altra banda, la formacié dels professionals del CSMIJ en el maneig i intervencio del
problema de salut mental en aquesta poblacié és en ocasions limitada, generant malestar
en els propis professionals.

Aquests factors, sumats a la complexitat caracteristica d’aquesta poblacio, ja descrita en
apartats anteriors, dificulten el desenvolupament i la implementacié de protocols que ajudin
a oferir una atencié homogenia i igualitaria a tot el territori, basada en I'equitat d’oportunitat,
I'evidéncia cientifica i el consens actualitzat d'experts.

Quan per la complexitat del cas es necessiten recursos més intensius en durada, des dels
CSMIJ es constata la necessitat que la majoria de programes als quals té accés la xarxa
comunitaria de salut mental tenen com a criteri d'exclusié la preséncia de discapacitat
intel-lectual. Entre aquests programes destaquen (Annex 1):

Programa d'abordatge integral als casos d'alta complexitat (PAICSAMAEC).
Programa d'atencio a la crisi infantil i juvenil en salut mental.

Programa d'atenci6 al trastorn psicotic incipient.

Hospitals de Dia d'adolescents i Infantil i Juvenil de Salut Mental.

En la majoria, I'exclusio es basa en el Ql, que no sempre és representatiu de com funciona
la persona, sobretot quan sén casos amb patologies greus comorbides on la valoracié de la
capacitat cognitiva pot quedar eclipsada per la patologia psiquiatrica.

Aixd repercuteix en qué sigui una poblacié que utilitzi els serveis d'urgéncia amb més
freqléncia i que en aquelles situacions de crisi i agreujament de la patologia comorbida o, a
vegades, en situacié de claudicacié familiar, es recorre a intervencions de major intensitat
com un ingrés total.

Salut Mental Especialitzada en Discapacitat | altres trastorns del
neurodesenvolupament

Els Serveis Especialitzats en Salut Mental i Discapacitat Intel-lectual (SESM-DI) son
serveis especialitzats en discapacitat intel-lectual i problemes de salut mental, que es van
crear per oferir atencié a les persones amb PDIDSM, orientacié i assessorament als
recursos comunitaris de la xarxa d'atencio sanitaria de Catalunya.

L'area socio-demografica de referéncia ha de ser suprasectorial, amb un minim d’un
SESM-DI per regio sanitaria.
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Esta dirigit a totes les persones, de totes les edats, amb DI i trastorn mental i/o Trastorn de
conducta. Malgrat aixd I'atencié als infants i joves no es dona a tot el territori, aqui
especifiquem els programes especifics que estan desenvolupats especificament en poblacié
menor d’edat:

- Reqi6 Sanitaria Penedés, Alt Pirineu i Aran i Lleida: no existeixen programes
especifics per a poblacié IJ en aquestes regions.

- Reqié Sanitaria de Barcelona i Metropolitana Sud: existeix una dotacié de 10 hores

setmanals de psicologia clinica per a l'atencié dels menors en el context del
SESM-DI, perd aquest recurs queda totalment insuficient per a I'atencié dels menors.

- Reqi6 Sanitaria Catalunya Central: en el context del SESM-DI i el servei d’adults de
salut mental, es visiten usuaris menors d’edat greument afectats de les residéncies i
llars de la zona. Esta establerta coordinacié i comunicacio fluida amb el CSMIJ de
zona.

- Reqio6 Sanitaria Girona: en el context del SESM-DI es participa de la Unitat Funcional
TEA, es visiten els menors que resideixen a Residéncia Infantil Joan Riu (Sant
Gregori), coordinacid6 amb I'Escola d'Educacié Especial Joan Rius, es realitza
seguiment de casos IJ d'elevada complexitat, es realitzen interconsultes a unitat
d’aguts i Hospital de Dia d’Adolescents. Puntualment, coordinacié de casos IJ a
través del GED, tot i que sense la participacio del CSMIJ de la zona.

- Reqid Sanitaria Tarragona: als dos SESM-DI, Camp de Tarragona i Terres de I'Ebre,
es fa l'atencié als menors d’edat per:

e Promoure estrategies de prevencio dels trastorns mentals en la poblacié amb
DI, amb la participacié activa dels usuaris i les seves families.

e Diagnosticar i avaluar a les persones amb DI que presenten patologia
psiquiatrica i/o trastorns de conducta.

e Oferir un tractament global (farmacologic, psicoldgic, relacional, conductual,
familiar i de I'entorn). En el cas dels menors d’edat, existeix un programa
especific que es realitza setmanalment a la sala multisensorials amb
psicologia clinica i terapeuta ocupacional, en atencié grupal i individualitzada
segons el cas i evolucio clinica.

e Donar informacio, orientacié i suport a les families integrant-les dins del
projecte de tractament i rehabilitacié. En el cas dels menors d'edat, es
realitza atencié domiciliaria i a les escoles.

e Donar suport i formacié al personal dels recursos comunitaris que depenen
del departament de drets socials o altres departaments (Justicia i Educacio),
que tinguin relacié amb la persona que estem tractant..

e Donar suport i establir coordinacions amb els recursos que depenen del
Departament de Sanitat, especialment els de Salut Mental.

Implicar en la deteccio i prevencio a tots els recursos de la xarxa.

Els casos de menors no es coordinen des de la GED.

Les derivacions en aquest servei arriben basicament des de primaria, CSMIJ,
ensenyament i CDIAP.

15



Unitats d’hospitalitzacio

No totes les unitats d'ingrés disposen de protocols especifics per a aquesta poblacid, la qual
cosa incrementa el patiment dels menors i de les seves families i moltes vegades la curta
durada de I'ingrés aporta poca ajuda.

No totes les regions de Catalunya disposen de recursos de subaguts per a I'edat Infanto
juvenil i en aquelles que si, la demanda supera I'oferta, la qual cosa agreuja la precarietat de
recursos per a aquesta poblacid. En tots els casos els recursos existents no son especifics
per a PDIDSM, fet que fa que en ocasions, les persones amb la condicié de discapacitat
puguin ser més vulnerables a situacions de risc, també en aquests contextos.

Es detecten mancances/necessitats en relacié a I'ambit salut:

1. Necessitat d’unificar i consensuar una cartera de serveis equitativa al territori, que
tingui en compte les necessitats de les persones i els professionals i que garanteixi
una atencié basada en l'evidéncia cientifica i les bones practiques ja que no a tots
els territoris es disposa dels recursos personals i I'estructura organitzativa suficient
per mantenir els espais de coordinacio o per a I'elaboracié i el seguiment dels PTI de
forma programada i frequent.

2. Necessitat d'establir protocols que permetin fer un seguiment i prevencié en aquells
casos que es coneix el risc de problematica de salut (fisica i mental) en relacié a la
sindrome de base (fenotip conductual). Atesa la importancia reconeguda de I'alt risc
de patir malalties es fa molt necessari invertir en prevencio.

3. Necessitat de treball de coordinacié entre les diferents especialitats médiques (salut
fisica i mental) que intervenen en els pacients amb DI i establir gestors referents
sanitaris en cada cas. Necessitat d'accés a una historia clinica compartida en tots els
ambits de la salut.

4. Necessitat de millorar la coordinacio i la complementarietat entre la neuropediatria
dels CDIAP i la neuropediatria hospitalaria, per evitar duplicitat d'intervencions, aixi
com l'accés a la historia clinica i a la peticié de proves complementaries necessaries
per poder fer un diagnostic etiologic primerenc.

5. Necessitat de millorar en el procés diagnostic i acompanyament posterior a les
families. En el cas que, per edat o dificultats en I'avaluacié, no es pugui determinar
un diagnostic de certesa, que es puguin iniciar les accions d’intervencié precog.

6. Manca de formacié en els professionals dels CSMIJ. La necessitat de més
especificitat queda justificada per la necessitat d'una presentacié idiosincratica de la
simptomatologia i la psicopatologia de les persones amb PDIDSM.Tot aixo implica la
necessitat de formacié especialitzada discapacitat intel-lectual en els equips.

7. Necessitat de protocols que defineixin quines valoracions son necessaries per
realitzar un diagnostic, coneéixer el funcionament basal i avaluar els simptomes, ja
que de vegades son confosos amb comorbiditats que els exclouen de programes
dels quals es poden beneficiar.

16



8. Necessitat d'una revaloracié de les possibilitats de la intervencié que el CSMIJ pot
oferir al grup de pacients sense llenguatge.

9. Necessitats de protocol-litzar els criteris de derivacio, on s'especifiqui la inclusié o no
d’infants i joves amb capacitats cognitives limits quan es detecti un Trastorn Mental
Greu, i especificar el circuit de derivacié per al trastorn mental.

10. Necessitat de recursos i programes per a l'atencidé dels pacients més greus i
complexos. Aquests recursos existeixen per a poblacid |J sense DI. També
existeixen recursos d'elevada intensitat especifics per a persones amb PDIDSM
desenvolupats pels adults.

11. Manca de recursos com el PSI per a la poblacié infanto juvenil que puguin ser
utilitzats com a figura d'atencié comunitaria per derivar els casos als serveis de salut
mental SESM-DI i/lo CSMIJ que es considerin oportuns. En aquells PSI en edat
infanto juvenil que ja existeixen caldria formacié en DI i salut mental als professionals
del PSI.

12. Necessitat de recursos d’ingrés d’aguts i subaguts especifics per a PDIDSM IJ.

13. Necessitat de tenir en compte el col-lectiu de joves ingressats en centres de justicia
juvenil que presenten patrons de DI lleu o FIL perd no estan diagnosticats ni
avaluats.

Des de 'ambit de 'Educacio

En el marc del que estableix la Llei 12/2009, del 10 de juliol, d’educacid, en relaci6 amb
'atencié a la diversitat i la inclusio, el Decret 11/2021, de 16 de febrer, de la programacio de
l'oferta educativa i del procediment d'admissio en els centres del Servei d'Educacié de
Catalunya, i el Decret 150/2017, de 17 d’octubre, de I'atencié educativa a I'alumnat en el
marc d’un sistema educatiu inclusiu, es regula el procediment que cal seguir i la
documentacid6 que han delaborar els i les diferents professionals del Equips
d’assessorament i orientacioé psicopedagogics (EAP) per assegurar 'adequada identificacio
dels i les alumnes amb necessitats educatives especifiques, I'acompanyament i
'assessorament a les families, i la gestié del procés d’admissio.

Els EAP intervenen en:

- Lorganitzacié del procediment d’admissioé i escolaritzacio.

- Lorientacié i acompanyament de les families en la tria de centres educatius

- Laportacio d’orientacions per a la proposta educativa

- Vetllar per les transicions i orientacié sobre l'itinerari formatiu de I'alumnat amb
necessitats especifiques de suport educatiu.

Linforme de I'EAP de reconeixement de necessitats especifiques de suport educatiu
reconeix els i les alumnes que requereixen mesures intensives 0 mesures universals i
addicionals, de les quals cal garantir la continuitat per tal que aquests progressin en
I'assoliment de les competéncies de I'etapa on estan escolaritzats.
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Es detecten mancances/necessitats en relacio a I'ambit d'educacio:

1. Necessitats de resposta educativa per a 'alumnat amb TEA. Dins el marc del Decret
150/2017, s'ha iniciat establir quina és la resposta educativa per a l'alumnat amb
TEA escolaritzats en els centres educatius ordinaris. En aquest sentit esta en marxa
un grup interdepartamental (Salut, Drets Socials i Educacio) per establir la resposta
integral per a aquest alumnat.

2. Necessitat d’eliminar la situacié actual de doble diagnostic. Es a dir, en el moment
actual es requereix del diagnodstic a I'entorn sanitari i posteriorment a I'entorn
educatiu es realitza una revaloracié per tal de dissenyar el pla intervencié educatiu.
Es detecta la necessitat de fer aquest procés més complementari i transversal,
evitant les duplicitats d’accio.

3. Dificultats en generar un pla d’intervencié que vagi més enlla de I'escola

4. Manca de recursos postobligatoris educatius per nois i noies de 16-18 anys amb DID
limit o lleuger.

Des d’'una perspectiva Interdepartamental

Tal i com s’ha comentat anteriorment, és essencial que els processos i accions siguin
concebuts des d'un enfocament integrat, especialment durant I'etapa Infanto juvenil,
fomentant estratégies interdepartamentals i transversals per garantir una atencié global,
completa i eficag (Santegoeds, 2022). Aquesta coordinacié és critica per abordar les
diverses dimensions de les necessitats de les PDIDSM i millorar significativament la seva
qualitat de vida.

En aquest apartat es detallen diferents programes que s’estan treballant actualment a nivell
interdepartamental:

Etapa 0-3: Programa interdepartamental d’atencié integrada per a infants amb
elevades necessitats de suport en I’etapa d’educacio infantil de primer cicle.

Cal donar una resposta integrada als infants amb elevades necessitats de suport i a les
seves families, comencgant en les etapes més primerenques, per tal d’establir les bases per
a una veritable inclusio social i oferir una resposta integrada al llarg de les diferents etapes
de la vida.

Creacié d’'un programa interdepartamental d’atencié integrada educativa, social i sanitaria
adrecat a infants amb elevades necessitats de suport en I'etapa d’educacio infantil de primer
cicle. A través del programa es vol donar resposta a aquesta situacio i, per tant, es planteja
un model d’atencié integral i integrada, situat en I'ambit educatiu, concretament a les
escoles bressol municipals, que permeti oferir una resposta integrada a les necessitats dels
infants i les seves families a través de la col-laboracié entre els departaments de Drets
Socials, Educacié i Salut i els ajuntaments. Els professionals que participin en I'atencio i
acompanyament d’aquests infants i les seves families es coordinaran amb els seus equips
sanitaris de referéncia, amb les families, aixi com amb els altres agents implicats en el
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seguiment d’aquests infants (per exemple, els CDIAP). Les actuacions a dur a terme es
podran organitzar a través d’un pla consensuat de cures acordat entre totes parts.

La primera fase del programa té una durada de 2 anys, des del curs escolar 2024-2025 al
2025-2026, i s'implantara o autoritzara progressivament en aquests dos cursos a través d’un
concurs de subvencié adrecat als ajuntaments dels municipis que disposin d’escoles bressol
municipals que compleixin els requisits establerts en I'annex. Els ajuntaments seleccionats
signaran un conveni amb la Generalitat de Catalunya.

L'admissié d'alumnes a les escoles bressol seleccionades es fara a través dels CDIAP, les
unitats d’expertesa clinica de les malalties croniques complexes i els equips d’atencio
pal-liativa pediatrica, atenent a uns criteris establerts.

Correspon als departaments de Drets Socials, Educacié i Salut I'avaluacié i el seguiment del
primera fase del programa en finalitzar cada curs escolar.

Les escoles bressol municipals podran dur a terme la contractacio dels perfils professionals
seglents: Mestre/a d’educacié especial, Técnic/a d’educacio infantil, Educador/a d’educacio
especial, Monitor/a de suport amb capacitacid, Fisioterapeuta, Logopeda i Treballador/a
social. Es podran contractar 4 professionals cada 8 infants.

Acord marc de col-laboracié entre el Departament d’Educacié i el Departament de
Salut per al desenvolupament de les intervencions vinculades a la salut de I'alumnat
en I’ambit escolar i I’atencié educativa domiciliaria o centres sanitaris.

Aquest acord es va signar el 19 de desembre del 2019 i t€ com a objectiu establir i regular
un marc de collaboracié entre els departaments d'Educacid i de Salut per al
desenvolupament de les intervencions vinculades a la salut de l'alumnat, i garantir que
'alumnat rebi el suport sanitari i educatiu adaptat de manera personalitzada a les seves
necessitats per assolir el maxim d’autonomia. L'atencié a I'alumnat es dura a terme als
centres educatius, als centres sanitaris o en atencié domiciliaria.

S’estableixen 5 programes d’intervencio:

A- Programes de promocio i proteccié de la salut i prevencié de la malaltia en 'ambit
escolar

Aquests programes tenen com a objectiu millorar la salut de la poblacié escolaritzada
mitjangant accions de promocio i proteccié de la salut, de prevencié de la malaltia i de les
situacions de risc i de deteccid precoc dels problemes relacionats amb la salut mental, la
salut afectiva, la salut sexual, les addicions comportamentals i a substancies, la salut
alimentaria, l'activitat fisica saludable, les violencies i la salut social, les malalties
infeccioses, i la salut bucodental en col-laboracié amb els centres educatius i els serveis de
salut comunitaria presents en el territori. EIl Programa Salut i Escola és un dels més
representatius.

Per les seves caracteristiques i per garantir I'equitat, aquests programes s’han d’aplicar
seguint els principis d’universalisme proporcional, amb una intensificacié de les actuacions
en les arees de major necessitat.
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B. Programa d’atencié a I'alumnat amb necessitats especials de salut als centres
d’educacié ordinaria

Aquest programa té com a objectiu garantir que els infants i adolescents desenvolupin amb
la maxima normalitat les seves activitats diaries en els centres educatius de manera
compatible amb el desenvolupament de l'activitat escolar. Es concreta en els dos ambits
que s’indiquen a continuacié, de manera diferenciada, i Unicament per determinar el grau
d’intensitat de suport que requereix cadascun:

— Alumnat amb necessitats vinculades a malalties croniques.

— Alumnat amb malalties croniques i necessitats complexes d’atencié (PCC) o
necessitats pal-liatives (MACA).

C. Programa d’atencié a I'alumnat amb necessitats de salut als centres d’educacio
especial

Aquest programa té com a objectiu garantir que els infants i adolescents desenvolupin amb
la maxima normalitat les seves activitats diaries en els centres d’educacié especial de
manera compatible amb el desenvolupament de I'activitat escolar. Aquest programa ha de
garantir la promocié i prevencié de la salut, I'atencié a 'alumnat amb necessitats de salut,
'atencio a la salut mental i la coordinacio per a suport educatiu en les transicions d’aquests
alumnes en cas d’ingrés hospitalari o atencié domiciliaria.

D. Programa de suport als centres educatius pel que fa a 'alumnat amb trastorns
mentals

Aquest programa té com a finalitat vetllar perque I'alumnat que rep o és susceptible de rebre
atencio, suport i orientacié per part dels serveis de salut mental de la xarxa publica, pugui
desenvolupar les seves activitats diaries en el marc del seu centre educatiu amb la major
normalitat. L'objectiu també inclou proporcionar suport i orientacié a professionals de I'ambit
educatiu, oferir atencié directa a l'alumnat de les aules integrals de suport (AIS) i
orientacio a les seves families.

Esta dirigit a infants i joves que reben o sén susceptibles de rebre atencié, suport i
orientacié per part dels serveis de salut mental de la xarxa publica /o amb necessitats
educatives especials associades a trastorns mentals que necessiten suport per poder
assolir I'equilibri i el benestar personal suficient per conviure i aprendre en I'entorn escolar.
Aquests infants i/o joves presenten desajustos i alteracions de la regulacié de la conducta
que provoquen deteriorament de la seva vida personal, escolar i social. Les alteracions en el
comportament d’aquests infants i/o joves venen motivades per problemes psicopatologics
que no soén reactius a una situacié puntual.

Aquest programa també va dirigit a tot aquell alumnat que es trobi en una situacié de risc
que pugui derivar en un problema de salut mental. Aquest grup inclou alumnat victimes o
possibles victimes de violéncies, assetjaments, maltractaments i abusos sexuals aixi com
alumnat que pugui desenvolupar conductes suicides. Els professionals referents del Centre
de Salut Mental Infanto juvenil (CSMIJ), en coordinaci6 amb I'Equip d’Atencié
Psicopedagogica (EAP), poden proporcionar suport puntualment als centres educatius per
tal d'orientar-los i donar-los indicacions especifiques d’abordatge amb aquesta tipologia
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d'alumnat. El suport es donara en funcié de les particulars caracteristiques i necessitats de
cada cas.

E- Programa d’atencié educativa a infants i adolescents ingressats en hospitals
integrats a la xarxa d’utilitzacié publica (SISCAT) i hospitals de dia per a la poblacié
infantil i juvenil amb trastorns mentals i d’atencié educativa domiciliaria.

Esta dirigit a infants i adolescents que reben atencio i suport de I'Aula Hospitalaria durant el
seu ingrés en hospitals de la xarxa d'utilitzacié publica (SISCAT), hospitals de dia per a la
poblacio infantil i juvenil amb trastorns mentals, i d’atencié educativa domiciliaria.

Aquest programa es troba en marxa, des del Departament d'Educacio s’esta redactant una
nova resolucié d’atencié educativa domiciliaria després de les millores fetes durant la
pandémia, que segueixi millorant la coordinacié per lI'alumnat en atencié educativa
hospitalaria, domiciliaria i amb els seus centres per incrementar aprenentatges i benestar
emocional.

S’estableixen comissions: interdepartamental, per a cada programa i territorials.

Grup de treball de diversitat i tercer sector: S’ha creat un grup de treball amb membres dels
Departaments de Drets Socials, Empresa i Treball i Educacié amb l'objectiu crear xarxes
territorials de col.laboracié conjuntes per visibilitzar els recursos que I'alumnat amb
necessitats especifiques de suport educatius pot disposar un cop acabada I'escolaritat
obligatoria. En aquesta linia, s’esta treballant en dos ambits:

- Elaboracié d’una guia de recursos per a les families, usuaris i orientadors educatius
dels centres educatius

- Jornada de postobligatoria per donar visibilitat a la part de treball dels tres
departaments i com a tret de sortida per la creacié de xarxes territorials per
I'orientacié de 'alumnat amb aquestes necessitats.

Altres convenis:

Hi ha diferents associacions i entitats de 'ambit social que tenen convenis amb salut que els
permeten donar una atencié més especialitzada i integrada a les persones que atenen o a
persones d’altres entitats que es poden beneficiar de la seva especialitzacio.

Es detecten mancances/necessitats en relacié a I'ambit interdepartamental:

1. Necessitat d’inclusio dels menors d’edat en els GED: En relacié a la GED, en les
seves funcions generals, s’hauria d’incloure un apartat de com es fan les derivacions
als diferents recursos que atenen a menors. A les reunions, inclouria educacio, en el
cas que tinguessis un cas greu, un representant del CSMIJ, un representant de la
residéncia per a menors.

2. Necessitat d’'un model de comprensié comu de les PDIDSM entre els professionals
dels diferents serveis: educacid, salut i social. Aquesta comprensiéo permetria un
abordatge coherent i una planificaci6 de serveis i de plans d’intervencio
psicoeducativa més eficients. Per tal d’arribar a aquest model caldria una formacio
continuada i universal de tot el personal (gestors, personal técnic, personal d’atenci6
directa o indirecta, personal administratiu, de neteja...)
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Necessitat de treball compartit i flexible entre professionals de diferents
departaments quan es treballa per un mateix infant. Per exemple, que un
professional d’'un ambit pugui intervenir en un servei d’'un altre ambit quan es valora
necessari dins del pla d’intervencioé establert per a I'infant o jove PDIDSM.

Necessitat d’'un professional que sigui el referent del pacient i que es pugui convertir
en el gestor del cas, per tal de donar continuitat i acompanyament al llarg del
desenvolupament i transicions.

Necessitat d’unificacio dels criteris diagnostics i de les valoracions en els diferents
ambits (que per tots els departaments s'utilitzin els criteris comuns, tant en
diagnostic com en valoracié de la funcionalitat de la persona),

Necessitat d’unificacio de les condicions laborals entre els professionals que
depenen del departament de salut i social. No es podra dur a terme una atencio
interdepartamental i de qualitat si les condicions dels professionals d’ambdos
departaments estan tan poc equiparades.
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3. Queé ens obliga a avancar i com volem donar-los suport?

Aspectes rellevants del Model proposat

Pilars del model

Els pilars del model plantejats en el document inicial, sén perfectament atribuibles a la
poblacio infantil, el grup proposa incloure en el text: “etapa Infanto juvenil” en tot aquest
apartat.

A més, de les sis arees del Pla d'Accié de la WPA, la segona interpel-la directament la
poblacié infanto juvenil: Promocié de la salut mental de nens, adolescents i joves com a
estratégia de tractament preventiu i secundari per alleujar la carrega futura.

En aquest sentit, el grup considera important prioritzar aquelles accions i processos que
vagin directament dirigides a la prevencié i promocio de la salut mental en els infants i
joves amb DID i les seves families, especialment en les etapes primerenca i infantil.
Aquesta prevencioé hauria de ser el pal de paller del nou model.

Finalment, és vital també en aquesta etapa que els propis serveis puguin garantir la
continuitat assistencial entre transicions en moments evolutius de la persona, que impliquen
canvis de serveis i de professionals referents.

Paradigma de la integracio de tots els agents implicats

Com s’ha destacat al llarg del document, és imprescindible prioritzar la coordinacié
d'actuacions entre el sistema de salut, els serveis socials, l'educacio, els suports de
voluntaris, i el treball conjunt amb els pares, els cuidadors i les persones amb discapacitat
intel-lectual.

En aquesta coordinacid cal sumar-hi la necessitat de consistéencia en el model de
comprensio en relacié amb les conductes que preocupen i com gestionar-les per part dels
professionals dels diferents ambits, inclosos els dels serveis dels proveidors de suport.

També cal prioritzar la necessitat d’'una historia clinica i social compartida.
Les principals entitats estatals que ofereixen suports durant I'etapa infanto juvenil son:

1. Serveis de 'ambit educatiu: Satisfan les necessitats addicionals a través de la xarxa
publica, en relacié amb I'ambit académic, de socialitzacio i d’'ocupacié de l'activitat
diirna en els infants i joves.

2. Serveis de Salut: Proporcionen atencié sanitaria continuada en totes les arees de la
salut segons les necessitats.

3. Serveis Socials: Ofereixen suport addicional a la llar i serveis de respir breu per a les
families. Si es requereix, també hi ha la possibilitat de suport addicional i allotjament
alternatiu, com acollida a curt o llarg termini o en un entorn residencial. Caldra tenir
en compte els serveis especifics a I'etapa de 16 a 18 anys en tant que puguin oferir
una continuitat en la vida adulta de la PDIDSM.
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Enfocament per nivells

Aquest model proporciona una base robusta per a una atencio integral, coordinada i
adaptada a les necessitats individuals de la poblacié Infanto juvenil amb discapacitat
intel-lectual i trastorns de salut mental.

Nivell 1: Serveis de primera linia, és a dir, metges generalistes, infermeres de
districte, etc.

Nivell 2: Equips comunitaris conjunts de salut i d'atencié social.
Nivell 3: Serveis d’habitatge, Avaluacié, Unitats de Tractament i Equips Especialitzats.

Es valora positivament promoure espais de coordinacié entre serveis del mateix nivell i
de nivells diferents, per compartir el pla d’intervencié en alguns casos, realitzar accions de
consultoria, i en els casos que es consideri poder fer assessorament directe al context
natural de la PDIDSM.

Igualment es proposa la creacid d’una historia clinica compartida real entre tots els
departaments, aixi com el facilitar els tramits i gestions administratius per al pas d’un servei
a un altre i entre nivells.

Estandards que permetin mesurar la qualitat

- Obtencié de dades per coneéixer la realitat i planificar els suports de forma
dimensionada adequadament.

- Criteris d’inclusié i exclusid, processos assistencials clars i coherents en tots els
serveis i territoris, per garantir I'equitat en tota la poblacio.

- Tenir en compte els perfils de poblacié emergents en el context social actual i el que
es pugui preveure a partir de I'analisi de les dades. Per exemple la poblacié amb
Funcionament Intel-lectual Limit o la poblacié amb Trastorn de 'Espectre Autista.

Principis del model proposat
Els principis més rellevants del model proposat son:

1. Desenvolupar estratégies enfocades a la promocié de la salut mental a partir de:

a. Deteccio6 precog

b. Intervencié enfocada a dotar d’estratégies i recursos a la familia en I'etapa
primerenca i infantil

2. Promoure la inclusio de les PDID als serveis de SM ja existents, i en cas que no es
considera la inclusié es promogui un recurs equivalent.

3. Establir recursos que permetin I'atencié en diferents intensitats, de forma
integrada en tots els ambits i equitativament a tot el territori (dimensionar
adequadament els serveis):

a. social: model orientat a la promocié de I'autonomia i la inclusié comunitaria
de la persona, mantenint recursos de suport extens en context més
estructurat per als casos més complexes

b. educacié: model orientat a la inclusid en els centres ordinaris, mantenint
recursos de suport especific en contextos més estructurats per als casos de
necessitats educatives més complexes
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c. salut: model orientat a la intervencid comunitaria, mantenint recursos d’alta
especialitzacié per als casos més complexes o severs

Propostes especifiques pel nou Model d’Atencié a les PDIDSM en etapa
Infanto juvenil

En aquest apartat hem desenvolupat les propostes especifiques en recursos, serveis,
accions i processos que considerem significatives per desenvolupar en el nou Model
proposat.

Hi ha una primera descripcié de propostes per arees i finalment el recull de les mateixes de
forma més esquematica en una taula, organitzades per nivells d’atencié segons s’ha definit
en el nou model.

Procés de deteccio i diagnostic de la Discapacitat Intel-lectual, del
desenvolupament i del problema de Salut Mental

Les limitacions en el funcionament cognitiu i adaptatiu sén les caracteristiques distintives de
la discapacitat intel-lectual i haurien de ser identificades durant els primers anys de
desenvolupament. Els simptomes i els signes de problemes de salut mental observats en
infants i joves amb discapacitat intel-lectual varien segons I'edat de presentacid, la gravetat
dels déficits funcionals i la causa biologica subjacent.

Anteriorment en el document, ja hem establert com a pilar del model la prevencié i promocié
de la salut.

Els serveis del primer nivell d’intervencid, juntament amb les families, juguen un paper
essencial en la deteccio de signes d’alerta en el retard del desenvolupament de I'infant i en
els signes inicials dels problemes de Salut Mental.

En moltes ocasions, son les mateixes families les primeres a detectar signes d’alerta, i és
imprescindible accions actives de psicoeducacié a les families per coneixer i detectar signes
d'alerta, consells de prevencié i estimulaciéo precog. Alhora, cal millorar la formacié als
professionals que atenen aquesta poblacié, per tal que puguin oferir un consell ajustat i
adequat segons els protocols i guies de consens, aixi com la derivacié si s’escau als serveis
especialitzats per a la valoracio diagnostica.

En I'ambit de la salut comunitaria, pel cribatge de dificultats en el desenvolupament
intel-lectual, els equips de pediatria d'atencio primaria compten amb el Protocol d'activitats
preventives i de promocié de la salut a lI'edat pediatrica, aquest és un document
elaborat per I'Agéncia de Salut Publica de Catalunya, que compren el conjunt d'actuacions
dutes a terme a l'atencio primaria (pediatria i infermera) a les visites programades al llarg de
tota la infancia, i t¢ com a objectiu la prevencié de problemes de salut a edats
primerenques. En aquest protocol es descriuen senyals d’alerta per als trastorns del
neurodesenvolupament a les diferents etapes evolutives.

Des de I'ambit educatiu, també es pot fer una deteccié a edats molt primerenques, tenint en
compte signes d’alerta; és per aixd que és necessari realitzar formacions actualitzades a les
mestres i mestres de les escoles bressol i educacié infantil els qui sén fonamentals en
aquest procés. Tot i el desplegament del Programa interdepartamental d’atencié integrada
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per a infants amb elevades necessitats de suport en I'etapa d’educacié infantil de primer
cicle, cal revisar les accions focalitzades en la prevencid i en el segon cicle d’educacié
infantil (dels 3 als 6 anys). Els professionals del CDIAP poden realitzar activitats a les
escoles bressol, perd no sempre a les escoles infantils. Seria necessari establir un marc
estructurat i uniforme per a garantir que els professionals del CDIAP realiztin
activitats de prevencioé i deteccié de manera protocolitzada i estandarditzada a tot el
territori, tant al primer com al segons cicle d’'infantil (escoles bressol i educacié infantil);
mitjangant observacions ajudant a complementar la valoracié dels infants.

El procés de deteccié es pot fer mitjangant I'observacié o I'administracié de proves que
permeten la deteccié de signes d'alarma, que podran complementar posteriorment el procés
diagnostic a I'ambit clinic.

En el moment en qué des de qualsevol d'aquests ambits s’identifica factors de risc o senyals
d’alerta, s'ha de realitzar la derivacié corresponent al servei de CDIAP, CSMIJ o SESM-DI,
en funcié de l'edat del nen i la simptomatologia que presenta, aixi com neuropediatria,
orientada a fer una valoraci6 diagnostica, etiologica i/o seguiment de la situacié del menor.

El diagnostic de la discapacitat intel-lectual, és un procediment clinic que implica una
avaluacié psicologica que consta d'una entrevista clinica, I'administraci6 de mesures
d'avaluaci6 intel-lectual i adaptativa estandarditzades i avaluacions addicionals. El psicoleg
que administra les avaluacions ha de tenir capacitacié en procediments d'avaluacio fiables i
valids per ajudar a garantir la qualitat dels resultats.

Es important tenir en compte I'edat i els antecedents culturals de la persona aixi com altres
factors, inclosa la capacitat sensorial, motora i de comunicacié de la persona, ja que poden
modular l'administracié i la interpretacié de les proves esmentades. Les puntuacions de les
proves estandarditzades no haurien de ser I'unic criteri per determinar la gravetat de la
discapacitat intel-lectual; el judici clinic és una part important en I'establiment de la gravetat
del deteriorament.

Per poder realitzar un diagnostic global, caldra contemplar la valoracié de diferents arees, a
part de la cognitiva i adaptativa, cosa que permetra detectar el perfil individual de dificultats i
fortaleses, que donara lloc al pla terapéutic individual del nen/adolescent amb DID.

En els casos en qué no disposem d'instruments de mesura adequats al pacient, el DSM-5
descriu les categories de “retard global del desenvolupament” per a menors de 5 anys i
“trastorn del desenvolupament intel-lectual no especificat” per als més grans, que permeten
el diagnodstic i l'inici de les accions de promocio i vigilancia de la salut que es deriven
d’aquest.

En relaci6 amb els problemes de salut mental, i atesa I'elevada comorbiditat en les PDID,
cal mantenir un seguiment i control de cribratge dels problemes de salut mental en les
PDID. Aquest es recomanaria que es portés en els equips de primaria a partir de proves
estandarditzades.

En cas d'obtenir una puntuacié elevada, s'haura de complementar la valoracié per un
especialista clinic. Per a la derivacié al servei especialitzat comunitari, es proposa que, al
igual que en la poblacié sense DI, sigui el personal del PCP qui faci la valoracié inicial
de si existeixen signes propis de problema de salut mental, diferenciant-los de les

26



caracteristiques o funcionament de base de la PDID, per tal de decidir si realitza la derivacio
a CDIAP, CSMIJ o SESM-DI.

Donades les particularitats de la PDID i de les diferéncies en l'expressid de la
simptomatologia, cal utilitzar instruments estandarditzats quan se’n disposi. A més, s’han
desenvolupat adaptacions especifiques dels criteris diagnodstics dels trastorns mentals per a
aquesta poblacié. En aquest sentit, el manual DM-ID-2: Manual diagnodstic-Discapacitat
intel-lectual (2016) ha estat desenvolupat per la National Association for the Dually
Diagnose (NADD) per facilitar el diagnostic psiquiatric precis en persones amb discapacitats
intel-lectuals, adapta i discuteix els criteris diagnostics de DSM a la poblacié amb DI, des de
l'evidéncia i el consens d'experts. Inclou apartats especifics en funcié del grau de
discapacitat i també per a poblacio infantil i adolescent.

Cal tenir en compte que una recomanacié de consens en aquest grup de treball, és la
d’establir acords interdepartamentals per tal d'unificar la nomenclatura i criteris de
classificaciéo dels perfils de les persones PDIDSM tant a nivell clinic, funcional,
socials i educatius, per tal de basar-nos en criteris compartits entre tots els departaments i
facilitar les derivacions i la implementaciéo d’'un Pla de Suport Individualitzat comu. Amb
aquesta proposta es vol evitar el procés de “doble diagnodstic”, per exemple, en I'entorn
educatiu es pot dissenyar el Pla de suport individualitzat a partir del diagnostic establert en
I'entorn sanitari.

En aquest primer nivell d’atencid, el grup proposa el desplegament d’accions amb I'objectiu
prioritari d’acompanyament a la familia, oferint estratégies preventives de “promocié de
la salut mental” (coneixement i comprensié, empoderament i informacié als cuidadors
principals, pautes de maneig de la conducta que preocupa). Es proposa que aquestes
formacions es puguin liderar des dels equips de primaria, implicant la infermeria i els
psicolegs de PCP per abordar les dificultats de crianga en infants amb discapacitat
intel-lectual i del desenvolupament, a 'estil dels grups d’Ajuda Mutua (GAM).

El benestar dels nens esta estretament relacionat amb el benestar dels pares, i la majoria
dels estudis demostren que la qualitat de la cura dels pares, que determina en gran manera
I'adaptacio del nen, esta influenciada pel sentit de competéncia dels pares en el seu propi
rol (Jandri¢, 2021). Els resultats suggereixen la necessitat d’intervencions destinades a
donar suport als pares per afrontar les consequiéncies emocionals de la discapacitat dels
fills. En aquest sentit, es proposa la possibilitat de replicar models exitosos com el de
Coulman et al. (2022), enfocats a la salut mental i el benestar dels infants i joves amb
PDID, fent un treball molt coordinat amb la xarxa de recursos existents en altres ambits.

Missatges Clau:

1.Deteccié signes d’alerta — Activaci6 PCP per valoracid dels signes — derivacié si s’escau a
CDIAP/CSMIJ/SESM-DI

2.Diagnostic de certesa DI a CDIAP/CSMIJ — valoracié etiologica NRL — valoracio global en salut fisica i
mental (diferents especialistes salut).

3.Promocio de la Salut Mental en PDID — accions de vigilancia activa

4 Detecci6 signes dalerta de Problema de Salut Mental — activaci6 PCP — derivacio a
CDIAP/CSMIJ/SESM-DI — Diagnostic clinic a CDIAP/CSMIJ/SESM-DI — desenvolupament del Pla de Suport
Individualitzat (intervencid integral)
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Des de 'ambit Social

Accions Proposades:

1.

Augment dels recursos de suport a la llar: que s’estableix com a recursos
rehabilitadors i de cura per a la PDIDSM i la seva familia, aixi com a mode preventiu
de situacions de risc social.

a. Ampliacié de I'Assistent Personal, professionals amb formacié especifica, son
un recurs especialitzat i que pot esdevenir molt beneficios en la prevencié de
situacions d’alt risc social.

b. Formacié especifica orientada a les PDIDSM per als professionals del Servei
d’Ajuda Domiciliaria (SAD) i cuidador no professional. A més, es recomana
que quan s’activi aquests serveis, els professionals també puguin participar
en la generacio i desenvolupament del Pla de suport de la PDIDSM.

Desenvolupament de Serveis de Respir i Oci Especialitzats: Creacié de
programes de respir i oci que responguin a les necessitats especifiques de les PDID,
amb activitats dissenyades per promoure la seva inclusié social, I'aprenentatge de
noves habilitats i la millora de la seva qualitat de vida.

Flexibilitzacié dels Recursos Residencials: Adaptacié dels serveis residencials
per oferir un continu de cures que varii des de l'atencié a temps complet fins al
suport puntual, segons les necessitats del moment de la persona. Aixo inclou la
possibilitat de residéncies especialitzades per a PDID amb altes necessitats de
suport.

Necessitat de I'existéncia de recursos que sostinguin les PDIDSM en
situacions de risc/alt risc social, com ara les claudicacions familiars. A més, es
considera prioritari la valoracié de serveis de mitjana/llarga estada per a la gesti6 de
situacions d'emergéncia social per claudicacié social. Aquest tipus de recursos han
d'estar dotats de professionals especialistes en salut mental, que puguin fer un
treball especific amb la familia, la regulacié emocional i la conducta.

Integracié i Coordinacié Interdepartamental: Establiment de mecanismes de
coordinacié amb els serveis de salut i educacié per garantir una resposta integral a
les necessitats de les PDID, incloent el suport a les families i cuidadors.

Transicié a la vida adulta: Serveis d’orientacid, suport i atencid a les families i a
les persones per joves de 16 a 18 anys que no estiguin a cap dels circuits establerts.

Des de 'ambit de Salut

Accions Proposades:

1.

Promoure la salut mental i la prevencié de les conductes que preocupen: veure
en l'apartat anterior: Procés de detecci6 i diagndstic de la Discapacitat Intel-lectual,
del desenvolupament i del problema de Salut Mental

Establir una xarxa d’atencié a la salut mental infanto juvenil integrada en la
xarxa de salut mental existent, amb la possibilitat d’'una atencié esglaonada en
funcié de la necessitat de la PDID i la seva familia, amb un model d’intervencio
comu i protocol-litzat entre els diferents proveidors i amb possibilitat d’atencio
especialitzada quan es requereixi.
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3. Formacié Especifica per a Professionals: Implementaci6 de programes de
formacio continuada per a tots els professionals de la salut involucrats en l'atencié a
les PDID, incloent aspectes especifics de la seva salut mental.

Suport i Acompanyament Familiar: Oferta de serveis de suport i acompanyament
a les families i cuidadors de PDID, inclos I'assessorament psicologic i la formacié en
maneig de conductes que preocupen, fent un treball molt coordinat amb la xarxa de
recursos existents en altres ambits. Aquest es desenvolupara com un objectiu
especific en els serveis comunitaris dins del pla d’'intervencié de cada PDIDSM.

Especificament per serveis:

Als CDIAPs:

Permetre administrativament un funcionament integrat dels
departaments, per tal d'evitar recursos duplicats. En el cas de la
neuropediatria a CDIAP i a hospitals, és necessari, en el moment actual, una
derivacié al neuropediatre de zona que ho indiqui, ho faci, torni a la familia el
resultat i aquesta ultima pugui transmetre la informacié i la prova al
neuropediatre del CDIAP. Aixo és aixi, atesa la impossibilitat d'accedir a la
historia clinica compartida des del mateix CDIAP.

Incorporacio de la valoracié per psiquiatria infanto juvenil també per als
menors de 6 anys, de forma integrada als CDIAPs.

Als CSMIJs:

Incorporar equips interdisciplinars especialitzats en PDID, per als casos
de FIL i DI lleu integrats als equips de CSMIJ.

- Dotar de recursos personals i estructura organitzativa suficient per
mantenir els espais de coordinacidé, aixi com per a I'elaboracié i el
seguiment dels PTI de forma programada i frequent.

- Incorporar programes per a la intervencié publica en comunicacio per
a persones minimament verbals, especialment a partir dels 6 anys.

- Incorporar programes per a la intervencié publica en integracio
sensorial i terapia ocupacional.

- Desenvolupar programes de diferents intensitats en funcié de
necessitats o en funcié de perfil clinic (tipus programes especifics
TEA, sexoafectivitat, TUS/Téxicos, autonomia, alimentacié ...).
Aquests programes poden rebre el suport dels professionals de
programes ja existents per a poblacio 1J sense DI (consultoria).

- Tenir espais per compartir entre professionals com es desenvolupen
els programes al territori, fomentant protocols i bones practiques
cliniques de forma equitativa a nivell de territori.

Participar al GED.

Als SESM-DI:
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Incorporar equips interdisciplinars especialitzats en PDID, per als casos
de DI moderada-severa, integrats als equips de SESM-DI.

- Dotar de recursos personals i estructura organitzativa suficient per
mantenir els espais de coordinacid, aixi com per a I'elaboracié i el
seguiment dels PTI de forma programada i frequent.

- Incorporar programes per a la intervencié publica en comunicacio per
a persones minimament verbals, especialment a partir dels 6 anys.

- Incorporar programes per a la intervencié publica en integracié
sensorial i terapia ocupacional.

- Desenvolupar programes de diferents intensitats en funcid de
necessitats o en funcié de perfil clinic (tipus programes especifics
TEA, sexoafectivitat, TUS/Téxicos, autonomia, alimentacié ...).
Aquests programes poden rebre el suport dels professionals de
programes ja existents per a poblacio IJ sense DI (consultoria).

- Tenir espais per compartir entre professionals com es desenvolupen
els programes al territori, fomentant protocols i bones practiques
clinigues de forma equitativa a nivell de territori.

Participar al GED.

- Hospitalitzacié i programes Intensius:

URPI/Unitat d’Aguts de salut Mental: Dotar a les actuals unitats d’aguts de
places especifiques per atendre a les PDIDSM, amb condicions adaptades
a l'especificitat de la condicié6 de base. En aquest sentit, es consideren
necessaris serveis d'hospitalitzacio per a menors amb PDIDSM, amb
protocols especifics en la intervencié (quan i com a visites dels familiars...),
temps per a l'alta i condicions en l'ingrés especifiques.

Programa d’Atencié en Crisis (PAC) per a PDIDSM. Els referents clinics
dels serveis de CSMIJ/SESM-DI que atenen a la persona, ofereixen una
intervencié més intensiva i orientada a la valoracio i analisis funcional en el
moment d’empitjorament de la conducta. Aquest programa s’estableix com
un recurs previ a la hospitalitzacié total en casos d’empitjorament agut.
Ofereix una atencié més intensiva durant un periode determinat de temps
amb una intervencio interdisciplinar i amb possibilitat d’'intervencio en context
natural.

Programes per als casos de major complexitat:

- Programa d’atenci6 a la salut mental per a PDIDSM IJ que estan en
serveis de recursos residencials (interdepartamental).

- Equips d’intervencié integral intensiva per a casos d’alta
complexitat. Equips interdisciplinars, que realitzen, a partir de
l'analisis funcional de la conducta, intervencio integral en entorn
natural de la persona en casos d’alta complexitat. Aquestes accions
es poden dur a terme sempre que la conducta que preocupa no posa

30



en risc la integritat de la persona, familia ni professionals. Es
considera un recurs especialment beneficidos en casos de Sindrome
Alcohdlic Fetal (SAF) i/o perfil de funcionament intel-lectual limit.

- Programa Especific per FIL amb problemes de salut mental dins
dels Hospital de Dia per adolescents comunitaris. Aquest recurs
estara enfocat a adolescents amb empitjorament de mesos d’evolucio
i dificultats de sostenir I'activitat a domicili i a nivell escolar

- Unitats d’Alta Especialitzacié i Intensiu, de mitja estanca per
intervenir amb PDIDSM en situacions de risc/alt risc social, com ara
les claudicacions familiars, amb objectiu de rehabilitacié en el propi
sistema familiar. Es tractaria d’'un servei d’elevada intensitat, on es
faria la intervencié en un espai similar a un domicili, amb l'atencié de
professionals especialitzats en conducta amb ['objectiu inicial
d’estabilitzacié de la conducta i posteriorment la rehabilitacié al propi
context natural i sistema familiar. Es treballa amb un model preventiu
de cara a la no institucionalitzacié dels joves en serveis residencials.

Des de 'ambit de I'Educacio

Accions Proposades:

1.

Foment de la col-laboracié interdepartamental: Establiment de programes de
col-laboracié entre educacié, salut i serveis socials per assegurar una resposta
educativa integral a les PDID, incloent transicions suaus entre etapes educatives.

Establir un sistema de compartici6 de dades interdepartamental (salut, drets
socials)

Establir un gestor de casos que pugui orientar I'alumne i les seves families més
enlla del centre educatiu.

Establir un model especific d’atencié a I'alumnat amb Trastorn de I'Espectre
Autista

Des de I'ambit interdepartamental

Accions Proposades:

1.

Creacio d’una eina digital, tipus portal web, de consulta per a professionals, families
i PDIDSM. Es tracta de generar una plataforma que promogui I'accés i l'intercanvi
d'informacio dels recursos, procediments i formacions en I'ambit. Es proposa que es
desenvolupi amb implicacié activa de I'ambit universitari, recerca i les Associacions
de Families.

Formacié en maneig de les conductes que preocupen en PDIDSM. Aquesta
I'entenem com una formacié continuada i transversal per a tots els professionals que
participin en 'atencié directa i indirecta, assistencial, clinica, educativa o social a les
PDIDSM. L'objectiu principal seria el de compartir coneixements, estrategies i
millorar la comprensié mutua sobre les necessitats de les PDIDSM i conductes que
preocupen.
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Protocolitzar Plans Integrals de Suport. Aquests han de ser personalitzats i han
d’incloure intervencions coordinades en els ambits de salut, educacio i drets social,
centrats en les necessitats i preferéncies de les PDIDSM i les seves families.

Unificar la nomenclatura i criteris de classificacié del perfil de les PDIDSM tant
a nivell clinic, funcional, social com educatiu, per tal treballar amb conceptes i
criteris compartits entre tots els departaments i facilitar les derivacions i la
implementacié d’'un Pla de Suport Individualitzat comu.

Historia Clinica compartida. Per tal de promoure una atencié integrada cal
organitzar espais de coordinacié i facilitar I'accés a la informacié per part dels
professionals de totes les arees. La historia compartida pot ser una eina eficag en
aquest sentit.

Establir processos de derivacio clars entre serveis i entre nivells assistencials, amb
criteris d’inclusio i exclusio als diferents programes existents. Aquests processos han
de permetre un funcionament integrat interdepartamental també en els tramits
administratius.

Implementar la figura de gestor de cas. Es tracta d’un professional que és referent
del pacient i que permet donar continuitat assistencial i acompanyament al llarg del
desenvolupament de la persona i les transicions entre serveis.

Incorporar als infants i joves amb DIDSM en el procediment dels GED a tot el
territori.
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Propostes organitzades per nivells i ambits

Generalitats

Objectiu/ Proposta Ambits Explicacio

Destinatari

Millorar el treball | Unificar Social, Unificar la nomenclatura i criteris de classificacio

interdepartamenta | nomenclatura Salut i | dels perfils de les persones PDIDSM tant a nivell

| integrat Educacio | clinic, funcional, socials i educatius, per tal de
basar-nos en criteris compartits entre tots els
departaments i facilitar les derivacions i la
implementacié d’'un Pla de Suport Individualitzat
comu.

Millorar el treball | Equiparar Social i | Unificar les condicions laborals entre els

interdepartamenta | condicions laborals | Salut professionals que depenen del departament de salut

| integrat i social, per dur a terme wuna atencio
interdepartamental i de qualitat amb les condicions
dels  professionals  d’ambdos  departaments
equiparades.

Promoure una | Espais de | Social, Per tal de promoure una atencié integrada cal

atencié integral i | Coordinacio i | Salut i | organitzar espais de coordinacioé i facilitar I'accés a

transversal. Historia Clinica | Educacié | la informacié per part dels professionals de totes les

compartida arees. La historia compartida pot ser una eina eficag

en aquest sentit.

Divulgacio del | Formacié a | Educacid | Formacié continuada, transversal i universal sobre la

coneixement i de | professionals. , Salut, | comprensié de les conductes que preocupen en les

les bones Social PDID, el seu analisis i abordatge (SCP, ACP, ...).

practiques.

Comunicacié de la | Creacido de portal | Educaci6 | Web amb informacié per a persones, families i

informacié de | web de consulta |, Salut i | professionals amb el recursos, procediments i

servei. per a professionals, | Social formacions en I'ambit. Amb implicacié activa de la

families i PDID.

Universitat i les Associacions de Families. (model
NHS de UK)

Nivell 1. Serveis generalistes i Deteccio Precog

Objectiu/ Proposta Ambits Explicacio

Destinatari

Prevenci6 PDID | Psicoeducacio a | Salut Accions actives de psicoeducacio a les families per

etapa primera | les families. Comunita | conéixer i detectar signes d'alerta, consells de

infancia / poblacio ria prevencié i estimulacio precog.

general

Formacio a Formaciéo sobre les recomanacions davant la
professionals. deteccid de signes d’alerta, segons els protocols i

guies de consens, aixi com la derivacié si s’escau
als serveis especialitzats per a la valoracio
diagnostica.

Seguiment del | Valoracio dels | Salut Protocol que ofereixi un marc estructurat i uniforme

desenvolupament | infants en primer i | comunita | per a garantir que els professionals del CDIAP

PDID etapa | segons cicle | ria, realiztin activitats de prevencio i deteccié de manera

primera infancia / | d’educacié infantil | Social i | protocolitzada i estandarditzada en el context

poblacié general (0-6 anys) Educacié | escolar.

Promocié de la | Seguiment/Vigilanci | Salut Establir protocols de valoracié de problematica de

Salut Mental /| a activa de les | comunita | salut mental per a les PDID |J, i que presenten una

families de PDID | PDID IJ amb elevat | ria amb | major vulnerabilitat a desenvolupar problemes de

1J risc de problemes | suport de | Salut Mental per la propia condici6 de base (per
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de Salut Mental. Salut exemple en determinats sindromes genétics).

Mental
Prevencié en el | Grups de suport a | Salut Promoure iniciatives per oferir suports a les families
maneig de la |la familia (model | comunita | per a la comprensid i adquisici6 de recursos,
conducta ePAtS; Grups | ria amb | estratégies i eines per al maneig de les conductes i
/ families de PDID | d’Ajuda Mutua) suport el desenvolupament de l'autonomia, en el moment
IJ Salut del diagnostic de DI (model ePAtS).

mental

d’especia

litzada.
Derivacio des | A través del PCP, | Salut i | Es proposa que sigui el personal del PCP qui faci la
d’atencio amb administracié i | Social valoracio inicial en I'ambit de I'atencié comunitaria
comunitaria a | historia clinica per valorar la derivaci6 a CDIAP/CSMIJ/SESM-DI.

CDIAP/CSMIJ/SE
SM-DI IJ

compartida.

Es proposa que el circuit administratiu i d'historia
clinica estigui compartit per facilitar el procés de
transicio.

Nivell 2. Equips co

munitaris SM, drets socials i edu

cacio especialitzats de referéncia

Objectiu/ Proposta Ambits Explicacio
Destinatari
Intervencié Preco¢ | Funcionament Salut, Permetre administrativament un funcionament
/ PDIDSM menors | administratiu Social integrat dels departaments, per tal d’evitar recursos
de 6 anys integrat i duplicats (per exemple la neuropediatria a CDIAP i a
transversal. hospitals).
Intervencié Precog | Ampliacio de | Salut Incorporacié de la valoracié per psiquiatria infanto
/ PDIDSM menors | I'atencio als | Mental, juvenil també per als menors de 5 anys, de forma
de 6 anys menors de 5 anys | Social integrada als CDIAPs.
per psiquiatria
infanto juvenil.
Intervencio / | Equips Salut Establint programes de diferents intensitats en
etapa infantil i | especialitzats en | Mental funcié de necessitats o en funcié de perfil clinic
adolescent en | PDID integrats en (tipus programes especifics TEA, sexoafectivitat,
PDIDSM lleui FIL | el equips de CSMIJ TUS/Toxicos, autonomia, alimentacio ...). Aquests
per als casos de programes poden rebre el suport dels programes ja
FIL i Dl lleu existents per a poblaci6 IJ sense DI. Els
professionals dels equips de tot el territori podrien
tenir espais per compartir com es desenvolupen els
diferents programes al territori.
Intervencioé / etapa | Equips Salut Establint programes de diferents intensitats en
infantil i | especialitzats Mental funcié de necessitats o en funcié de perfil clinic
adolescent en | SESM-DI IJ per als (tipus programes especifics TEA, sexoafectivitat,
PDIDSM casos TUS/Toxicos, autonomia, alimentacio ...). Aquests
moderada-severa | moderats-severs programes poden rebre el suport dels programes ja
existents per a poblaci6 IJ sense DI. Els
professionals dels equips de tot el territori podrien
tenir espais per compartir com es desenvolupen els
diferents programes al territori.
Suport a la llar / | Ampliar la xarxa | Social Ampliar el recurs d’Assistencia personal, més enlla
PDIDSM IJ professional per a de 'acompanyament que es realitza actualment en
I'Assisténcia casos de discapacitat fisica i puntualment per
Personal. autistes. Aquests professionals tenen formacié
especifica i per tant son un recurs especialitzat i que
pot esdevenir molt beneficios en la prevencié de
situacions d’alt risc social.
Suport a la llar / | Oferir formacio | Social Formacié especifica pels professionals del Servei
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PDIDSM IJ especifica pels d’Ajuda Domiciliaria (SAD) i cuidador no
professionals  del professional, orientada al maneig de la conducta que
SAD i cuidador no preocupa. A més, es recomana que quan s’activin
professional) aquests serveis, els professionals també puguin
participar en la generacio i desenvolupament del Pla
de suport de la PDIDSM.
Respir i Oci Desenvolupament Social Creacié de programes de respir i oci que responguin
de Serveis de a les necessitats especifiques de les PDID, amb
Respir i Oci activitats dissenyades per promoure la seva inclusio
Especialitzats en social, I'aprenentatge de noves habilitats i la millora
poblacio infanto de la seva qualitat de vida.
juvenil. Aquesta accid6 també pot ser beneficiosa en
prevencié en els casos d’alt risc social.
Continuitat Gestor de casos | Educacio | Donar continuitat assistencial, entre etapes i entre
assistencial (enfermera o treball | , Salut i | serveis i departaments.
social en funcié de | Social
les necessitats del
cas).
Continuitat GED Infanto juvenil | Educacié | Que els professionals referents puguin participar al
assistencial , Salut i | GED de cada territori.
Social

Nivell 3. Equips especialitzats, terciarisme, hospital

itzacié. Habitatge

Objectiu/ Proposta Ambits Explicaci6
Destinatari
Intervencié en | Reserva de places | Salut Dotar a les actuals unitats daguts de places
crisis /| per PDIDSM en | Mental especifiques per atendre a les PDIDSM, amb
empitjorament unitats d’aguts. condicions adaptades a l'especificitat de la condicid
agut que de base. En aquest sentit, es consideren necessaris
requereix ingrés serveis d'hospitalitzacié per a menors amb PDIDSM,
amb protocols especifics en la intervencid (quan i
com a visites dels familiars...), temps per a lalta i
condicions en l'ingrés especifiques.
Es requereix de formacio i suport dels professionals
DL.
Intervencio en | Programa Atencio | Salut El referents clinics serien els professionals del
crisis /| en Crisis (PAC) Mental CSMIJ/SESM-DI que ja atenen a les PDID. que
empitjorament atenen a la persona, ofereixen una intervencié més
agut amb intensiva i orientada a la valoracid i analisis funcional
possibilitat de en el moment d’empitjorament de la conducta.
sostenir-se a Aquest programa s’estableix com un recurs previ a
domicili/escola la hospitalitzacié total en casos d’empitjorament
agut. Ofereix una atencid més intensiva durant un
periode determinat de temps amb una intervencid
interdisciplinar i amb possibilitat d’intervencié en
context natural.
Intervencio Equips Salut, Equips interdisciplinars, que realitzen, a partir de
subaguts / | d’intervencio Educacio | I'analisis funcional de la conducta, intervencio
situacions integral més | i Social integral en entorn natural de la persona en casos
croniques  (més | intensiva (tipus d’alta complexitat. Aquestes accions es poden dur a
d'un any de | Equips Guia) pera terme sempre que la conducta que preocupa no
conductes que | casos d’alta posa en risc la integritat de la persona, familia ni
preocupen) i | complexitat professionals. Es considera un recurs especialment
d’elevada (social/salut). beneficids en casos de Sindrome Alcoholic Fetal
complexitat (SAF) i/o perfil de funcionament intel-lectual limit.
Intervencio Hospital de Dia | Salut i | situacions croniques (més d'un any) i d’elevada
subaguts - | especific a ambit | Educacié | complexitat - dificultats de sostenir en domicili i
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situacions comunitari en escolar

croniques  (més | context de Es considera un recurs especialment beneficids en
d'un any) i | programa especific casos de funcionament intel-lectual limit (FIL).
d’elevada per als FIL

complexitat -

dificultats de

sostenir en

domicili i escolar

Intervencio Unitats d’Alta | Educacié | Recursos que intervingui amb PDIDSM en
subaguts / No | Especialitzacid i |, Salut i | situacions de risc/alt risc social, com ara les
possibilitat de | Intensiu Social claudicacions familiars, amb objectiu de rehabilitacio

sostenir a domicili

en el propi sistema familiar.

Es tractaria d’'un servei d’elevada intensitat, on es
faria la intervencié en un espai similar a un domicili,
amb l'atencié de professionals especialitzats en
conducta amb I'objectiu inicial d’estabilitzaci6 de la
conducta i posteriorment la rehabilitacié al propi
context natural i sistema familiar.
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Annex 1

Criteris exclusié: PLA FUNCIONAL TERRITORIAL DEL PROGRAMA D’ABORDATGE
INTEGRAL ALS CASOS D’ELEVADA COMPLEXITAT (PAICSAMAEC) Equip Guia Regi6
Sanitaria Girona: Discapacitat intel-lectual moderada a greu QI <60), Discapacitat
intel-lectual moderada a greu i Trastorn de I'espectre de l'autisme de baix funcionament i
alta dependéncia, Lesion organica cerebral, Trastorn de personalitat antisocial

Criteris exclusi6: PROGRAMA D’ATENCIO A LA CRISI INFANTIL | JUVENIL EN SALUT
MENTAL A CATALUNYA: No acceptacio del tractament per part de la persona usuaria i/o
la familia, Discapacitat intel-lectual com a unica patologia, Patologia organica complexa
inestable, No és motiu d’exclusié la patologia dual, excepte si el consum de substancies fa
impossible I'atencid al domicill, Alteracidé greu de la conducta (agressivitat que dificulta la
intervencio), Risc elevat de suicidi, Familia i/o convivents amb molt poca capacitat d’afrontar
la situaci6 i greus dificultats col-laborar en les indicacions del programa.

Criteris exclusi6: PROGRAMA D'ATENCIO AL TRATORN PSICOTIC INCIPIENT.
EIPP..GIRONES-PLA DE L’ESTANY: Q/ <80 (rendiment intel-lectual baix), Certificat de
disminuci6 +65% < Incapacitacié total ¢ Trastorn de la Personalitat de Cluster B o C
(antisocial, histridnic, limit, evitacio, dependéncia i/o obsessiu)

Criteris exclusié: HOSPITAL DE DIA D'ADOLESCENTS | INFANTIL | JUVENIL DE
SALUT MENTAL: Trastorns mentals organics, Trastorns mentals i del comportament degut
al consum de drogues, Retard mental moderat-greu, Trastorns greus del comportament
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