Programa de transformacio dels suports per a persones
amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament amb
malaltia mental o conducta que preocupa

Etapa infantojuvenil.
Neus Elias, psiquiatra de la Unitat Multidisciplinaria del Trastorn de I'Espectre de I'Autisme.

Area de Salut Mental. Sant Joan de Déu Barcelona.
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Etapa infantojuvenil

Membres del grup de treball

- Laura Plans (ALTHAIA)

- Cristina Lombardia (IAS)

- Eva Herbera (Departament de Drets Socials)
- Sisa Lopez (Departament d’Educacio)

- Laia Serras (Fundacié Maresme)

- Ana Rdédenas (Institut Pere Mata)

Coordinacio:
- Neus Elias (Hospital Sant Joan de Déu)

Com hem Com volem

donat suport donar-los
fins ara? suports?







PDIDSM en l'etapa infanto juvenil

La prevalenca de tots dos trastorns (DI i problemes de salut mental) és fins a 4 vegades

superior que al grup sense trastorns del neurodesenvolupament

Aproximadament el 40% dels infants amb discapacitat intel-lectual presenten un trastorn

mental diagnosticable.

La comorbiditat de la DI amb altres trastorns del neurodesenvolupament és de fins al
91%; el Trastorn de l'espectre autista (TEA) i el Trastorn per Déficit d'Atencid i

Hiperactivitat (TDAH) sén els més freqlients.
Augment creixent de la demanda de serveis especifics (a TOT el TERRITORI)

La conducta que preocupa constitueixen el principal motiu de consulta en I'ambit infantil

als serveis de salut mental comunitaria.

Einfeld et al.,2011; Totsika et al., 2022



PDIDSM en l'etapa infanto juvenil

Diagnostic de complexitat Doble especialitzacio

Eclipsament de la

simptomatologia e NEURO
[ DESENVOLUPAMENT
.
Comorbiditat SALUT MENTAL en

- DISCAPACITAT intel-lectual

Garantir la QUALITAT i EXCELENCIA de 'ATENCIO

Halvorsen, 2023
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PDIDSM en l'etapa infanto juvenil

N

Finestra d’oportunitat
BIO PSICO

Familia SOCIAL

Comunitat

Ambit Social - Ambit Salut - Ambit Educatiu

Agents de suport i promocio del canvi



PDIDSM en |'etapa infanto juvenil

Es per aixd que una intervencid 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 |a resiliencia de la PDID i la familia.

Harris, 2006; Guralnick, 2017
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Les 6 arees del Pla d'Accio de la WPA:

2,

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

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

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

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

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

(6) continuar el treball de la WPA i les seccions i els components cientifics dins d'un
marc de col-laboracié sobre la prevencié de I'estigma relacionat amb les malalties
mentals.

>
WORLD @ @
PSYCHIATRIC

ASSOCIATION






Ambit Social

4,
Prestacions de la xarxa de serveis socials d’atencio publica per a PDIDSM infanto juven/’

Gestionats per la

DGAIA

Servei de Centre Residencial
d'Accid Educativa - CRAE

Servei de Centre Residencial
d'Educacio Intensiva - CREI

Servei de Pis Assistit per Joves

Residencies

Recursos d’atencid ditirna

Atres recursos

Servei Respir

Prestacions economiques de
cuidador no professional

Assistent Personal

Servei d’Ajuda a Domicili (SAD)

0—-18 anys
12 - 18 anys
16 — 18 anys

Ambit educatiu
Escoles ordinaries

No especific

No especific

® Barcelona 21 places.

e Catalunya Central 60 places
® Girona 24 places.

e Tarragona 12 places.

o Lleida NO hi ha places.

Ambit educatiu

Centres d’Educacio Especial (CEE)

Aula Integral de Suport (AIS)

Suport intensiu escolaritzacié inclusiva (SIEI)

1 plaga
Si
Si

Si, no especific.



Ambit Social

Es detecten mancances/necessitats en relacioé a I'ambit social:

1. Demanda creixent de recursos residencials de poblacié 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’integracid a la comunitat i autonomia.

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

7. En joves que han fet escolaritzacié ordinaria amb suport, manca de valoracions tant d’orientacié educativa, de
servei com discapacitat, dependeéncia i orientacid laboral, que bloquegen un itinerari clar de sortida a vida adulta.

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



Ambit Salut

Prestacions de la xarxa de salut publica per a PDIDSM infanto juvenil

é = ABS — equip de pediatria Si No especific
fg & Programa Col-laboracié amb Primaria (PCP) si No especific
25
g - Especialistes: neuropediatria, rehabilitacié  si Especialista
CDIAP 0-6anys 0 — 6 anys, Depenent de departament de SALUT
© CSMIJ 0—-18 anys 0 — 18 anys, sense programes especifics
.
= Hospital de Dia d’Adolescents 12 — 18 anys Criteri Exclusio
=]
£
S SESM-DI - ® Barcelona i Metro SUD: programa 10h
% e Catalunya Central: només usuaris de residéncies

e Girona: usuaris residencia i CEE alta complexitat
e Tarragona: 2 equips complerts
® Penedes, Lleida, Alt Pirineu i Aran: NO hi ha serveis

Xarxa d’Unitats d’Expertesa Clinica (XUEC) Tota etapa vital Tota etapa vital
Alternatives a la hospitalitzacio i Equips Si --- (criteri exclusio)
d’alta complexitat (Equips Guia)

Unitats d’hospitalitzacié d’Aguts Si No especific

SM terciarisme i
hospitlitzacio

Unitats d’hospitalitzacié de Subaguts Si Moltes dificultats per atencid, criteri exclusié



Ambit Salut

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

1. Necessitat d’unificar i consensuar una cartera de serveis equitativa al territori.
2. Necessitat d'establir protocols per invertir en prevencio.

3. Necessitat de treball de continuitat assistencial, coordinacio entre les diferents
especialitats mediques (salut fisica i mental). Necessitat d'accés a una historia
clinica compartida en tots els ambits de la salut. Especialment entre CDIAP/Salut.

4. Necessitat de millorar en el procés diagnostic i acompanyament posterior a les
families. Promoure accions d’intervencio precog.

6. Manca de formaciod en els professionals dels CSMIJ en I'area de la DI.
7. Necessitat de protocols per I'avaluacio clinica.

8. Necessitat d'una revaloracid de la cartera de serveis al CSMIJ en relacid als
infants sense llenguatge oral.

9. Necessitats d’inclusié de les PDID en els recursos publics, especialment als que
atenen casos de major complexitat (coocurrencia de TMG, PAICSAMAEC,
hospitalitzacio i alternatives)

10. 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.



Ambit Educacid

Prestacions de la xarxa d’educacio publica per a PDIDSM infanto juvenil

Equips d’Assessorament i Si Si, Informe de reconeixement de necessitats
orientacié psicopedagogics especifiques de suport educatiu

(EAP)

Aules Integrals de Suport (AIS) Si Si

Suport intensiu escolaritzacié - Si

inclusiva (SIEI)

Centres d’Educacio Especial - Si
(CEE)



Ambit Educacid

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

1. Necessitats de resposta educativa per a I'lalumnat amb TEA. Dins el marc del
Decret 150/2017, s'ha iniciat establir quina és la resposta educativa per a I'alumnat
amb TEA escolaritzats en els centres educatius ordinaris. En aquest sentit esta en
marxa un grup interdepartamental (Salut, Drets Socials i Educacid) 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 diagnostic a I'entorn sanitari i posteriorment a
I’entorn educatiu es realitza una revaloracid per tal de dissenyar el pla intervencié
educatiu. Es detecta la necessitat de fer aquest procés més complementari i
transversal, evitant les duplicitats d’accié.

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

4. Manca de recursos postobligatoris educatius per nois i noies de 16-18 anys amb
FIL o DI lleu.



Perspectiva Interdepartamental

Programes interdepartamentals que s’estan treballant actualment:

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

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.

A- Programes de promocid i proteccid de la salut i prevencidé de la malaltia en 'ambit  Programa Salut i Escola
escolar

B. Programa d’atencid a l'alumnat amb necessitats especials de salut als centres - Alumnat amb necessitats
d’educacio ordinaria vinculades a malalties croniques.
— Alumnat amb malalties croniques
i necessitats complexes d’atencid
(PCC) o necessitats pal-liatives
(MACA).

C. Programa d’atencid a I'alumnat amb necessitats de salut als centres d’educacio especial  Centres d’educacio especial
D. Programa de suport als centres educatius pel que fa a I'alumnat amb trastorns mentals Aules Integrals de Suport (AIS)

Accions CSMIJ + EAP

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



Perspectiva Interdepartamental

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

1. Necessitat d’inclusio dels menors d’edat en els GED.

2. Necessitat d'un model de comprensid6 comu de les PDIDSM entre els
professionals dels diferents serveis: educacio, salut i social. Formacié continuada.

3. Necessitat de treball compartit i flexible entre professionals de diferents
departaments quan es treballa per un mateix infant.

4. 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.

5. Necessitat d’unificacié dels criteris diagnostics i de les valoracions en els
diferents ambits.

6. Necessitat d’unificacio de les condicions laborals entre els professionals que
depenen del departament de salut i social.



Com volem
donar-los
suports?




Principis del model proposat per PDIDSM en#
etapa infanto juvenil PN

1. Desenvolupar estrategies enfocades a la promocio de la salut mental a partir de

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:

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

b. educacié: model orientat a la inclusio en els centres ordinaris, mantenint recursos de suport
especific en contextos més estructurats per als casos de necessitats educatives més complexes

c. salut: model orientat a la intervencidé comunitaria, mantenint recursos d’alta especialitzacio

per als casos més complexes o severs



Objectiu: continuitat i integracio assistencial

PROPOSTA: PROPOSTA:
- Funcionament integrat - Web de consulta per
interdepartamental: professionals, families i PDID

en els tramits adminsitratius
Unificar nomenclatura
Historia Clinica Compartida

AV
N ¥
e A %

& (((éoo
L0

Serveis REALMENT Informacid REALMENT
ACCESSIBLES ACCESSIBLE




Objectiu: model esglaonat de suports a PDIDSM etapa infanto juvenil

Nivell 3

Equips especialitzats: terciarisme, hospitalitzacié. Habitatge suport extens.

~ Nivell2 ‘ Unitat d’Alta
Serveis SM, drets socials i educacio
especialitzats de referéncia

_ Especialitzacio
Unitat aguts

Serveis generalistes i,deteccio precog

Hospital de Dia Equips intervencié
CDIAP

. integral intensiva
‘ Programa
SESMDI d’Atencié en Crisis
CSMIJ

-
ABS




Ambit Social

PROPOSTA:
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 formacio especifica, son un recurs
especialitzat i que pot esdevenir molt beneficids en la prevencio 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 generacié i desenvolupament del Pla de
suport de la PDIDSM.

2. Desenvolupament de Serveis de Respir i Oci Especialitzats.

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

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



Model esglaonat

Nivell 3
Equips especialitzats: terciarisme, hospitalitzacid. Habitatze suport extens.

Nivell 2 ‘

Servels SM, drets socials | educacio
especialitzats de referéncia,

Unitat d’Alta
Especialitzacio

Unitat aguts

Nivell 1

Serveis generalistes i deteccid precog ‘ Hospital de Dia Equips intervencié
" integral intensiva
Programa
| SESMDI d’Atencio en Crisis
CDIAP
CSMIJ

ABS



Nivell 1

Nivell 1
Serveis peneralistes | deteccid precoc

-

CDIAP

ABS CSMIJ

7 (: The Challenging
XN Behaviour Foundation
e
carers o

Early Positive
Approaches to
Support (E-PAtS)

th o learming disobity

Objectiu: millorar la deteccié precog

PROPOSTA:
Control de cribatge actiu dels pSM en les PDID amb elevada
vulnerabilitat (motius genétics, antecedents personals o
sociofamiliars):

- als ABS

- a primer i segon cicle d’infantil
i derivacio si s’escau al personal PSP.

Objectiu: millorar la deteccid precoc i prevencid

PROPOSTA:

Establir Grups de suport a la familia per a les families d’'infants
amb PDID, per abordar les dificultats de crianca. Desenvolupats
des dels equips de primaria, implicant la infermeria i els
psicolegs de PSP.




Nivell 2

Nivell 2 ) ) . ) . T \ .
Senis S, doets sl sheacd Objectiu: accedir a I'atenci¢ especialitzada de referencia
A | roposTa
| SESMD! - Incorporar equips interdisciplinars especialitzats en
I PDID
CDIAP , .
CSMI) - Establir programes especifics: TEA no verbal,

sexoafectivitat, TUS, alimentacio, amb el suport dels
programes ja existents

- Gestor de cas (continuitat assistencial entre serveis i
entre ambits)

- Participar al GED

CDIAP CSMIJ SESM-DI

Atencié menors de 6 anys Atencid FIL i PDID Lleu Atencié PDID moderada/severa

Incorporacio de Psiquiatra 1J Incorporacio de Logopeda Incorporacio de Logopeda,
Terapeuta Ocupacional




Nivell 3

Nivell 3
i ———— Objectiu: accedir a atencio especialitzada i intensiva
‘ Unitat d'Alta
A Unitat aguts Especializacio | PROPOSTA: recursos existents amb programes especifics i

a tot el territori.

Hospital de Dia : . :
integral intensiva

Programa

dhtenda.en criss - Programa Atencid en Crisis (PAC) per PDIDSM
- Programa Especific FIL als Hospitals de Dia adolescents
- Incorporar Unitat Aguts = places especifiques




Nivell 3

Nivell 3
Equips especialitzats: terciarisme, hospitalitzacid. Habitatge suport extens.

y

Unitat d’Alta
Especialitzacid

y

Hospital de Dia

integral intensiva
Programa

d’Atencio en Crisis

PROPOSTA:
Equips Intervencid Integral Intensiva

Per a qui?
PDIDSM sense estabilitzacié conductual + possibilitat de
sostenir-se al context natural (casa i escola)

Com?

- Equips interdisciplinar: psicologia clinica, psiquiatra,
educador social

- Especialitzats en intervencio de la conducta problema

- Acci6 en context natural

- Intervencio enfocada a la capacitacio i empoderament
dels agents naturals ja actius en el cas




Nivell 3

Nivell 3

y

Unitat d’Alta
Especialitzacid

y

Hospital de Dia

integral intensiva
Programa
d’Atencio en Crisis

PROPOSTA:
Unitat d’Alta Especialitzacié

Per a qui?
PDIDSM sense estabilitzacidé conductual de llarga evolucio
+ situacions d’alt risc social

Servei d’elevada intensitat i Intervencid INTEGRAL

Fase 1: Ingrés amb l'objectiu inicial d’estabilitzacié de la
conducta.

Fase 2: Intervencido amb la familia en un espai similar a
un domicili, amb l'objectiu de rehabilitacid del sistema
familiar. Mitja Estanca.

Fase 3: Intervencié domiciliaria per estabilitzacio al propi
context natural.




Acords i aportacions més rellevants

Prevencid i Desplegament de Recursos Alta
promocio de la xarxa d’Intervencié Complexitat i
salut especialitzada en Especialitzacio
*Cribatge actiu i etapa infanto

Deteccié Precog juvenil

eIntervencié Precog - Recursos socials

- Recursos educatiu
- Recursos Salut

Inclusio de I'etapa infanto
juvenil de les PDID en el
sector dels serveis




Moltes gracies!

Neus Elias
neus.elias@sjd.es

©SJD
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LY Departament de la Presidéncia
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