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INTRODUCCIO

Aquest document és el resultat del treball realitzat per un dels subgrups posats en
marxa per aprofundir diferents aspectes en relacio al “Programa de transformacio dels
suports per a persones amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament amb
malaltia mental i/o conducta que preocupa”, en un procés deliberatiu i de construccio
impulsat pel Pacte Nacional de Salut Mental adscrit al Departament de Presidéncia de
la Generalitat de Catalunya.

El nostre subgrup ha treballat la “Transicié de models”. O dit amb d’altres paraules:
“Com transitar del que tenim al que volem tenir”.

El document que teniu a mans té caracter propositiu.

Tenint en compte que hem disposat de dos mesos per executar I'encarrec que
detallem a continuacio, aquest document pretén aportar reflexions i propostes que
puguin ser utils a I'hora de dissenyar un “Pla transicio i desenvolupament cap el model
que volem a Catalunya” per garantir els drets de les persones amb discapacitat
intel-lectual i del desenvolupament amb malaltia mental i/o conducta que preocupa,
juntament amb una atencié adequada i de qualitat en condicions de seguretat.

1. ENCARREC

En aquest grup se’ns demana que:
1. Analitzem quines implicacions té pel model actual el canvi proposat.

2. Fem una proposta de com hauria de ser la transicio i quin calendari aproximat
hauria de tenir

3. Analitzar problemes i inconvenients que poden sorgir en aquesta transicio i
pensar solucions.

Pensem sempre en:

e Aprofundir en la situacié actual del suport a les PDID que tenen malaltia
mental i/o trastorns de la conducta. El que funciona i el que no funcional.
Intentar millorar el que ja tenim.

e Fer propostes de millora que siguin transformadores. Especialment pel que
fa en posar a la persona en el centre de les decisions i apropar-nos a
models que segueixin la Convencio de 'ONU sobre drets de les persones
amb discapacitat i els QualityRights de la OMS.

e Fer propostes que es puguin dur a terme.



2. SISTEMA DE TREBALL

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

- Préviament s’envia a cada persona membre del grup de treball i altres
persones col-laboradores un esquema orientatiu del contingut a tractar a les
entrevistes i enllag de connexio6. (Veure guid a I’Annex)

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

FASE 2: Reunions grup treball

- Primera reuni6 grup de treball: Dilluns 5 de febrer de les 16 a les 18 hores.

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

Una setmana abans de cada reuni6 s’envia un primer esborrany d’informe
juntament amb l'ordre del dia i 'enlla¢ de connexid.

FASE 3: Revisio individual informe pre-definitiu

- Dilluns 26 de febrer: S’envia la versio pre-definitiva de l'informe.

- Dimecres 28 de febrer (a les 24 hores): Finalitzacié revisi6 individual i
comunicacié esmenes, si n’hi ha.

FASE 4: Lliurament versio final al Grup de Treball i PNSM
- Divendres 1 de marg: Lliurament informe definitiu a membres grup treball

"Transicié de models", al Ramon Novell Alsina, Francesc Mateu Hosta i Magda
Casamitjana Aguila.

3. 1, PER ULTIM

Aquest document recull les aportacions i propostes a les quals hem arribat les
persones membres del grup de treball en el temps de qué hem disposat.

Som conscients que:

e El grau de desenvolupament i de concrecid és desigual en funcié d’'uns temes o
altres, i hi ha aspectes que han quedat pendents d’abordar.

e Enla composicié del grup de treball hem trobat a faltar altres mirades com la de
I'ambit educatiu, clau en la prevencio, deteccio precog i una atencié basada en el
bon tracte.

Tot i axd, tenim el convenciment que les aportacions aqui recollides seran utils de cara
a dissenyar un Pla de transicié vers el MODEL DE SUPORTS que volem.



REQUISITS PER UNA TRANSFORMACIO

EFECTIVA VERS EL MODEL DE SUPORTS QUE
VOLEM

Sumari:

Voluntat politica explicita i un marc normatiu i politic clar.

Acord entre diferents forces politiques amb representacié parlamentaria.
Lideratge del procés de transicio.

Finangament suficient.

Claredat en la definicié del model.

Planificacié del procés de transicio i data de finalitzacio.

N o ok~ 0 Dbd =

Participacio de les persones amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament
amb malaltia mental i/o conducta que preocupa, les families i les entitats.

8. Seguiment i supervisio del procés de transicié amb capacitat per implementar
mesures correctores quan calgui.

Voluntat politica explicita que faci efectiu el mandat d’implementacio dels drets de les
persones amb discapacitat reconeguts a la Convencié de les Nacions Unides (2006)
que, juntament amb l'instrument de Qualitat i Drets de I'Organitzacié Mundial de la
Salut (QualityRigths - OMS), han d’orientar tota I'accio del Govern de la Generalitat
respecte de les persones amb discapacitat i, per tant, dels diferents Departaments de
la Generalitat implicats en fer-los efectius.

I, en aquest context, entre d’altres mesures, aprovar el Model d’Atencioé a les persones
amb discapacitat i del desenvolupament amb malaltia mental o conducta que preocupa
juntament amb el Pla de transicié dissenyat amb una temporalitzacié maxima de deu
anys.

Aquest Pla de transicio ha de contemplar, entre d’altres, la modificacié de la normativa
legal vigent per tal d’orientar-la cap a I'assoliment dels drets reconeguts.

El Govern de la Generalitat hauria de tenir una politica comunicativa i clarament
definida al respecte.

Oportunitat: El fet que el Pacte Nacional de Salut Mental estigui adscrit al
Departament de la Presidéncia i no a un Departament concret és en si mateix una
gran oportunitat.



Situem el procés de transicié en un periode no superior a deu anys el que abasta el
que queda del mandat actual i, com a minim, dos mandats més.

En un context democratic I'alternanca en el poder és quelcom natural. D’aqui la
importancia d’assolir un acord entre bona part de les forces politiques amb
representacio parlamentaria per tal d’assegurar la implementacié sense obstacles ni
interrupcions del Pla de transicié vers la completa implementacié del Model d’Atencié
definit.

Un tema clau perqué el Pla de transicié arribi a bon port és que hi hagi un lideratge
clar i ferm amb recolzament politic explicit.

Aquest lideratge ha d’estar deslligat dels proveidors de serveis, ja que sén part
directament implicada en el procés de transicid.

Si ens emmirallem al model de Gal-les o als Estats Units amb els Equips de Suport
Conductual Positiu en el Sistema Educatiu (George Sugay i altres); aixi com d’altres
projectes arreu, els Models, tant en el seu desenvolupament, com en la seva
implantaci6 i desplegament, tenen un LIDERATGE; i aquest Lideratge el porten a
terme, habitualment, professionals del mon Universitari. En el cas de Gal-les va ser la
Universitat de Glamorgan.

Aquests, o altres professionals aliens als proveidors de serveis, son els que lideren:
dissenyen el model, formen als i a les professionals i avaluen. | aixd no exclou la
participacio de diferents col-lectius®.

Es diu que la voluntat politica real no es mesura en els discursos siné en la distribucié
del pressupost.

El finangament del “Model dels suports per a persones amb discapacitat intel-lectual i
del desenvolupament amb malaltia mental i/o conducta que preocupa” que resulti del
procés consultiu endegat pel Pacte Nacional de Salut mental és un dels factors més
importants que determinaran la seva implementacié efectiva o que quedi en paper
mullat.

Si la dotacio econdmica no es distribueix en concordanga amb una politica explicita, és
poc probable que es porti a terme el Model de suports definit.
Ens referim a dos aspectes diferenciats perd complementaris:

¢ Com re-orientem els pressupostos que ja s’hi destinen vers I'assoliment del
model desitjat, tot aprofitant el capital que suposa I'experiéncia i expertesa
d’aquell sector de serveis i recursos que hagin d'implementar canvis.

e Increment significatiu del pressupost.

1 Fitxa Pere Rueda Quitllet.



Fem nostra una de les conclusions que figuren a la publicacié “Promoci6 de
I'Autonomia i de I’Atencio a les persones amb suport de llarga durada a I'entorn
comunitari a Catalunya. Recomanacions per impulsar el nou model”. Juny 2021.
Departament de Treball, Afers Socials i Families (Generalitat de Catalunya) quan diu:

Aquesta nova orientacio d’atencio a les persones implicara un cost important
addicional a la Generalitat a curt i mitja termini, atés que per transitar d’'un model a un
altre caldra incrementar hores d’atencié i actualitzar preus/hora i, al mateix temps,
mantenir una certa coexisténcia del sistema actual mentre I'alternativa no es pugui
garantir a tothom (Pla de Desinstitucionalitzacio) .

A llarg termini, tot i que no comportara un estalvi, cal preveure una redistribucio dels
recursos economics més eficient.

| afegeix: Catalunya es troba entre les comunitats amb menys despesa social en
matéria d’atencié domiciliaria en 'ambit dels serveis socials.

Tot i que aquestes conclusions estan referides a la necessitat d'implementar un nou
model d’atencio adrecat a un univers molt més ampli que el de la nostra poblacio
diana, considerem que aquesta conclusié és absolutament aplicable i pertinent també
en el context d’aquest document.

Una part de I'éxit del procés de transicié vers I'assoliment del model de suports que
volem depén de que aquest defineixi amb claredat el nord al qual es vol arribar.

Un dels riscos de qualsevol procés de transicié és confondre les mesures de transicio
com a definitives o uniques possibles. O confondre canvis materials o de
dimensionament dels serveis substitutoris de la llar com el requisit clau per fer efectiu
el model de suports que volem.

Per exemple, que el model s’acabi confonent amb passar d’unitats de convivéncia de
16 0 més persones, a unitats de convivéncia d’'un maxim de 4 o 5 persones per
habitatge, oblidant que el que defineix una “institucié” no és la seva grandaria sin6 la
possibilitat d’eleccié de la persona amb discapacitat de manera que pugui definir el seu
pla personalitzat de vida per molta intensitat de suport que pugui requerir. Posar la
persona amb discapacitat al centre és molt més exigent que reduir el nombre de
persones amb les quals conviu en un pis enmig d’'una poblacid.

D’aqui la importancia de definir el més clarament possible el model que ha de marcar

I'horitzo al qual volem arribar i que ha d’orientar el procés de transicié que ens ha de
permetre arribar-hi.

Qualsevol procés de transicié requereix, com a minim, de dos elements:

o Fermesa respecte del model de suports a assolir.



e Implicaci6 i cerca de complicitats per part de qui ha de viure en primera
persona 'efecte dels canvis (la persona amb discapacitat), el seu entorn
significatiu (habitualment la familia), i els proveidors dels serveis.

Qualsevol canvi en el model de suports en I'atencio a la nostra poblacié diana genera
incerteses i pors que només una participacio directa i una comunicacié fluida poden
disminuir ofi transformar en complicitat.

Aquesta planificacié ha de contemplar:
e Una graduacio d’objectius i de passos a donar.

¢ La planificacié ha d’anar acompanyada d’'una Memoria econdmica que asseguri
el finangament. La Memoria econdmica s’ha de concretar anualment per tal de
tenir-la prevista als pressupostos de cada any.

¢ Un cronograma que temporalitzi objectius i tasques. | que faci explicita la data en
que el procés de transicié s’ha d’haver completat.

e L’assignacio clara i publica de responsabilitats de cada agent implicat.

¢ Un sistema d’articulacié i treball en xarxa del diferents departaments i agents
implicats.

e La definicid de com s’articulara i promoura la participacio de les persones amb
discapacitat intel-lectual i del desenvolupament amb malaltia mental i/o conducta
que preocupa, les families i les entitats (proveidores de serveis i d’altres del
sector).

Les persones que exerceixen el lideratge del procés de canvi dissenyen el model,
formen als i a les professionals i avaluen.

Tot procés de transicio requereix:

¢ Proporcionar mecanismes d’acompanyament. Com per exemple:

- Facilitar la visibilitzacio i socialitzacié d’iniciatives i bones practiques que
puguin ser extrapolables en contextos similars.

- Recaoallir els dubtes i dificultats que generen els canvis durant I'etapa de
transicio i canalitzar-la a les instancies de la mateixa Generalitat o
alienes, amb competéncia per donar-ne resposta.



- Proporcionar formacio a professionals i directius.

- Incentivar la recerca i innovacio.

o Cal garantir mecanismes de seguiment i supervisio.

Amb capacitat també per introduir mesures correctores quan calguin doncs
qualsevol procés de transicido comporta imprevistos i complexitat a la qual cal
donar resposta mentre es fa cami.

En aquest punt hem de fer referéncia a la funcié inspectora de la Generalitat. En
aquest procés de transicio cal donar indicacions clares per tal que la inspeccio publica
exerceixi la seva funcié sense obstaculitzar els canvis. La normativa legal sovint
necessita un cert temps per adequar-se de manera coherent als canvis que es van
introduint. Cal implicar el cos d’inspeccio en aquest procés per tal que puguin exercir la
seva funcié de manera adequada en un context canviant.
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L'encarrec del nostre grup de treball és definir tant com puguem “com fer la transicié
del que tenim al que volem tenir”. Tot i que el MODEL DE SUPORTS que es vol
implementar esta esbossat perd no clarament perfilat, ens cal fer un breu esment a
alguns dels elements que el defineixen, en tant han de ser la nostra referéncia a I'’hora
d’identificar qué funciona i qué no funciona del que tenim, qué volem millorar i qué
volem incorporar de nou.

1.1. La Convencio sobre els drets de les persones amb
discapacitat (2006).

La Convencio sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat és d’obligat
compliment a 'Estat Espanyol que la va ratificar (BOE 21 abril 2008) juntament amb el
seu Protocol Facultatiu (BOE 22 abril 2008). | aix0 la fa vinculant a tota 'administracio
publica (estatal, autondmica i local). | també I'obliga a prendre totes les mesures
pertinents perqué cap persona, organitzacié o empresa privada discrimini per motius
de discapacitat.

La Unio Europea ratifica i passa a ser Part de la Convencié des del 22 de gener de
2011.

e La discapacitat: una questié de drets humans

“El proposit d’aquesta convencié és promoure, protegir i assegurar el gaudi ple i
en condicions d'igualtat de tots els drets humans i llibertats fonamentals per
fotes les persones amb discapacitat, i promocionar el respecte de la seva
dignitat inherent.

Dins les persones amb discapacitat s’hi inclouen les que tenen deficiencies
fisiques, mentals, intel-lectuals o sensorials a llarg termini que, en interactuar
amb diverses barreres, poden impedir la seva participacié plena i efectiva en la
societat, en igualtat de condicions amb les altres”. (Article 1. Proposit)

La Convencio marca un punt d’inflexié fonamental perqué, per primera vegada
en la historia, situa el fenomen de la discapacitat com una questié de drets
humans el que implica, entre d’altres:

Primer:

Centrar-se en la dignitat intrinseca de I'ésser huma, sent la seva deficiencia un
aspecte accessori. Es a dir, no és el seu diagnostic el que defineix la persona,
reduint-la a una etiqueta que invisibilitza la seva dignitat i drets, sin6é una
circumstancia més de la seva vida.

Segon:

Situa la persona en el centre de totes les decisions que I'afecten. Enlloc de
veure les persones amb discapacitat com a subjectes passius, les empodera i
les capacita per a que siguin protagonistes del seu desti, i ser aixi part activa
de la societat: en I'educacié, la vida laboral, en la vida politica i cultural i en la
defensa dels seus drets mitjangant I'accés a la justicia.
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Tercer:

Ubica el centre del problema fora de la persona: en la societat. La Convencio
aborda la discapacitat com aquella situacio que resulta de la interaccio entre les
persones amb deficiéncies i qualsevol tipus de barreres que limitin o impedeixin
la seva participaci6 plena i efectiva en la societat, en igualtat de condicions amb
la resta.

Quart:

Es reconeix que les persones amb discapacitat son subjectes de dret, amb
drets que I'Estat, i la resta d’administracions publiques i privades, tenen la
responsabilitat de fer efectius per tal der garantir un exercici de la seva
ciutadania plena.

El dret a una vida independent i d’inclusié en la comunitat.

En el context d’'aquest document volem fer esment especialment a I'article 19
de la Convencio sobre el dret de les persones amb discapacitat a una vida
independent i d’inclusié a la comunitat, queé significa i a qui s’aplica.

- Que significa:
1) Poder decidir on i amb qui viure.

2) Disposar de suports si es necessiten (huma, instrumental o/i per
prendre decisions).

3) Tenir garantida I'accessibilitat universal (auditiva, cognitiva, visual i
fisica).

O, expressat en d’altres paraules:

v Si es pot disposar dels suports que es necessiten es podra tenir
AUTONOMIA.

v Si es pot decidir lliurement, amb suports quan calgui, es podra fer
efectiva TAUTODETERMINACIO.

v/ Si es pot accedir als establiments, serveis i esdeveniments, i
participar en la vida politica i cultural podrem dir que la
PARTICIPACIO PLENA EN LA COMUNITAT és una realitat.

Si es t¢ AUTONOMIA + AUTODETERMINACIO + ACCESSIBILITAT
s’estara garantint a les persones amb discapacitat el dret a una vida
independent.

- Qué implica:

Entre d’altres implica evitar la institucionalitzacio i fer un pla de
desinstitucionalitzacié progressiva, tot assegurant la provisié dels
suports en la comunitat que siguin necessaris.

El mandat de la Convencio:

Els Estats Part tenen I'obligacié immediata d’iniciar una planificacioé
estratégica, amb terminis adequats i dotacioé de recursos suficients, en
consultes estretes i respectuoses amb les organitzacions que
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representen a les persones amb discapacitat, per a substituir tot entorn
institucionalitzat per serveis de suport a la vida independent.

El marge de valoracio dels Estats Parts concerneix a l'execucio dels
programes, pero no a la qliestié de la substitucié. Els Estats Parts han
d’elaborar plans de transicioé en consulta directa amb les persones amb
discapacitat, a través de les seves organitzacions representatives, per
tal d’assegurar la plena inclusié d’aquestes persones en la comunitat.

Punt 42 de I'Observacié General num. 5 sobre el dret a la vida
independent i d’'inclusio en la comunitat. (2017)

Desinstitucionalitzar vol dir:

1. Convertir les institucions en serveis i suports en la comunitat, de
manera que sortir d’una institucié es faci de manera segura i
personalitzada, en funcié de les necessitats i preferéncies de cada
persona.

2. Parlar de serveis i suports “en la comunitat” significa molt més que
una ubicacio. Es tracta d’afavorir comunitats inclusives. Comporta
accions proactives per identificar i eliminar les barreres existents
en aquella comunitat (arquitectdoniques, actitudinals i en la
comunicacio), que dificulten o impedeixen la participacié de les
persones amb discapacitat o/i amb trastorn de salut mental. No
implica l'obligatorietat de participar, sin6 la garantia efectiva de
poder-ho fer.

Partim d’'una premissa: No es pot desmantellar un sistema sense crear
paral-lelament la seva alternativa.

- A quis’aplica®

v' El model de la discapacitat basat en els drets humans no permet
I'exclusié de persones amb discapacitat per cap motiu, incloent-hi el
tipus i el nombre de serveis de suport necessaris. Els serveis de
suport, inclosa l'assistencia personal, no s’han de compartir amb
altres persones si no €s per una decisio basada en el consentiment
lliure i informat. (Punt 60)

v' L’article 19 fa referencia de manera explicita a totes les persones
amb discapacitat. Ni la privacio total o parcial de qualsevol «grau» de
capacitat juridica ni el nivell de suport necessari es poden al-legar per
negar o limitar el dret de les persones amb discapacitat a la
independencia i a viure de manera independent en la comunitat. (Punt
20)

v' Quan es considera que les persones amb discapacitat exigeixen un
nivell alt de serveis personals, els estats membres acostumen a
contemplar les institucions com I'tinica solucié, sobretot quan aquests
serveis personals es consideren «massa costosos» 0 es creu que la
persona amb discapacitat és «incapac» de viure fora d’un entorn
institucional.

2 Observacié General num. 5 del Comité Internacional sobre el dret a una vida independent i
d’inclusié en la comunitat de les persones amb discapacitat. (2017)
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Sovint es considera que les persones amb discapacitat intel-lectual,
sobretot les que tenen necessitats de comunicacié complexes, entre
altres coses, no poden viure fora d’entorns institucionalitzats. Aquest
raonament va en contra de l'article 19, que fa extensiu el dret a viure
de manera independent i a ser inclos o inclosa en la comunitat a
fotes les persones amb discapacitat, independentment de la capacitat
intel-lectual, del nivell d’autonomia i de la necessitat de suport. (Punt
21)

1.2. QualityRigths. Instrument de Qualitat i Drets de
IP’Organitzacié Mundial de la Salut (OMS) - 2012

QualityRights és la iniciativa mundial de 'OMS per millorar la qualitat de I'atencié
prestada pels serveis socials i de salut mental i promoure els drets humans de les
persones amb condicions de salut mental i discapacitats psicosocials, intel-lectuals o
cognitives (incloent la deméncia, I'autisme i altres diagnostics relacionats amb la salut
mental). Ofereix un nou enfocament de I'atencié a la salut mental basat en els drets i
orientat a la recuperacio.

Objectius generals:

e Crear capacitat per a combatre I'estigma i la discriminacio i promoure els drets
humans i la recuperacié.

e Millorar la qualitat de I'atencio de les condicions dels drets humans als serveis
socials i de salut mental.

e Promoure la participacié de les persones amb experiéncia propia i donar suport
al desenvolupament d’'un moviment de la societat civil per a promoure i influir
en la formulacio de politiques.

e Crear serveis i suports basats en la comunitat i orientats a la recuperacié que
respectin i promoguin els drets humans.

o Reformar les politiques i la legislacié en consonancia amb la Convencid sobre
els drets de les persones amb discapacitat i altres estandards internacionals en
matéria de drets humans.

Des del 12 d’abril de 2022 l'instrument QualityRights posa a disposicié eines, manuals
i guies, aixi com un programa de formacié online amb un enfoc participatiu que busca
traslladar a la practica les normes internacionals en matéria de drets humans i que
exerceixin una influéncia en les politiques desenvolupant les aptituds i coneixements
necessaris per a implantar enfocaments centrats en la persona i basats en la
recuperacio. Aquesta formacié s’organitza en catorze moduls i abasta cinc temes
estrets de la Convenci6 de les Nacions Unides (2006), organitzats en estandards i
criteris de deteccio:

- Eldret a un nivell de vida adequat i proteccio social (article 28 de la CDPD)

- El dret a gaudir d’'una salut fisica i mental del més alt nivell possible (article 25
de la CDPD).

- El dret a I'exercici de la capacitat juridica i el dret a la llibertat personal i la
seguretat de la persona (articles 12 i 14 de la CDPD)
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2.1.

Proteccio contra la tortura i els tractes o penes cruels, inhumanes o degradants,
aixi com contra I'explotacié, la violéncia i 'abus (articles 15i 16 de la CDPD)

El dret a viure de manera independent i a ser inclos o inclosa en la comunitat
(article 19 de la CDPD)

Dos pilars basics3.

L'actual model de serveis d'atencio a col-lectius especialment vulnerables
(malalties croniques avangades, discapacitat, salut mental o persones amb
dependéncia) depen en excés de serveis institucionals, poc resilients i adaptats
als nous estandards d'obligat compliment que genera la Convencié sobre els
Drets de les Persones amb discapacitat en el seu article 19. Possibilitar el dret
a la vida independent implica reconeéixer les deficiencies de el sistema d'atencio
a la discapacitat i treballar per dur a terme una gestié més eficient dels recursos
que actualment es destinen, des dels diversos organs administratius, als
serveis de residencies assistides, centres residencials temporals o permanents
0 altres recursos analegs destinats a les persones amb discapacitat
intel-lectual, independentment de la intensitat o el nivell de suport requerit per la
presencia de malaltia mental i / o conducta que preocupa.

El model d'atencié que es proposa en aquest document per a les PDIDSM
reposa sobre dos pilars basics:

o El primer pilar és el compromis de situar el respecte i la promoci6 dels
drets de les persones amb discapacitat i de les persones amb trastorn de
salut mental i/o conducta que preocupa en el nucli dels serveis i de les
actuacions desenvolupades per les i els professionals, pero també de les
decisions adoptades, a nivell institucional, en relacié amb la seva
planificacio6 i la seva dotacio.

o El segon pilar és I'aplicacié efectiva en els serveis dels avengos
dissenyats en les ultimes décades, a nivell internacional, des del model
social de la discapacitat. Aquest model social, que va tenir el seu origen
en els anys 70 en el moviment nord-america de defensa dels drets de les
persones amb discapacitat i que va sorgir en oposicié al model medic
imperant fins llavors, va introduir la visié segons la qual les limitacions
que experimenten les PDISM sén atribuibles a la no adequacié de
l'entorn fisic i social.

Aquesta nova concepcio, absolutament trencadora i radical, va
determinar la necessitat de modificar les pautes d'atencié i va marcar el
comengament de el desenvolupament de tot un seguit d'avencgos en la
conceptualitzacié i en el disseny de I'atencio:

- el concepte i el constructe de qualitat de vida;

8 Programa de transformacié dels suports per a persones amb discapacitat intel-lectual i del
desenvolupament amb malaltia mental o conducta que preocupa. (2023) Ramon Novell
Alsina. Pacte Nacional de Salut Mental (Departament de Presidéncia de la Generalitat de
Catalunya). Pagines 6i 7.
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2.2.

- el Paradigma i el Model de Suports;

- la Planificacio Centrada en la Persona;

- el Suport Conductual Positiu o d’'altres des de diferents
paradigmes d’intervencio, sempre i quan siguin coherents amb la
Convenciod i parteixin d’evidéncies cientifiques.

Tots dos pilars i els components que els integren estan fortament relacionats
entre si i conformen un conjunt coherent: en efecte, per ser eficagos, el Model
de Suports s'ha d'articular mitjangant una planificacié individualitzada capag¢ de
determinar quins suports necessita la persona per assolir els seus objectius i
aixé només és possible mitjangant una planificacié que s'articuli entorn de la
persona, a les seves necessitats, als seus desitjos i les seves preferéncies, és
a dir, mitiangant una planificacié Centrada en la persona.

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

Lideratge del procés de transicio fins assolir la implementacié del
MODEL DE SUPORTS que volem.

2.2.1. Qui ha d’assumir el lideratge.

Estem d’acord en que ho ha de fer una instancia que tingui una visioé
global i no estigui vinculada a la prestacio directa dels serveis adrecats
a les persones amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament. La
universitat €s una bona opcid, tot i que a Catalunya és minoritari l'interés
per la recerca i la formacié (masters i post-graus) en relacié a la
discapacitat, i especialment per la discapacitat intel-lectual i del
desenvolupament.

En aquest sentit, que alguna universitat lideri el procés de transicio pot
suposar un factor d’oportunitat per motivar el conjunt d’universitats a
interessar-se per aquest sector de la poblacié i dedicar-hi més esforcos
a la recerca i la formacié.

Sigui quina sigui la instancia o equip que lideri el procés, considerem
necessari que busqui la complicitat i la col-laboracié d’aquelles entitats
proveidores de serveis que han demostrat amb escreix la seva voluntat
de transitar cap el MODEL DE SUPORTS que volem; i aixd malgrat tots
els entrebancs actuals que suposa una Cartera de Serveis Socials
obsoleta, una normativa no alineada amb la Convencio de les Nacions
Unides (2006) i una inspeccid que sovint actua de manera “garantista”
de la normativa legal vigent.

D’altra banda, la implicacié d’entitats convengudes de la necessitat del
canvi, i que tenen experiéncia directa en la prestacio de serveis a la
nostra poblacié diana, és en si mateix un factor facilitador per estendre
un missatge a favor del MODEL DE SUPORTS que volem i convencer
altres entitats que, en principi, poden viure el procés de
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2.2.2.

2.2.3.

desinstitucionalitzacié més com una amenaga de desproteccié d’'una
poblacio especialment vulnerable, que no pas com una oportunitat de
millora en la seva qualitat de vida.

Lideratge en cascada.

Per transitar fins el MODEL DE SUPORTS que volem es necessiten
lideratges potents dins els mateixos serveis.

Com expressa una persona del nostre grup de treball: Cal apostar per
formar els equips directius. Un cop la direccio esta ferma i formada
podrem abastar la resta de I'equip i aprofitar I'expertesa dels propis
professionals per formar la resta de personal del servei.

Lideratge equilibrat entre els ambits social i de salut.

Tot i que el MODEL DE SUPORTS que volem té caracter transversal i
implica diversos ambits*, ha d’estat liderat de manera equilibrada des de
dos d’ells: social i salut.

Cal tenir especial cura que cap d’ells predomini per sobre de I'altre,
doncs si aixd passeés es perjudicaria de manera molt sensible
I'assoliment del propi Model. La cerca deliberada i conscient d’aquest
equilibri és especialment necessaria quan el paradigma de la Convencio
de les Nacions Unides ens porta a superar el model médic —
rehabilitador que ha imperat durant més d’'un segle.

2.3. Flexibilitat i continuitat en I’atencié a la persona: dos requisits que
cal garantir al MODEL DE SUPORTS que volem.

2.3.1.

2.3.2.

Flexibilitat:

Les persones evolucionen i al llarg de la seva vida es produeixen canvis
en les seves circumstancies, necessitats, preferéncies i voluntat.

Per tant, cal garantir flexibilitat i agilitat per revalorar sempre que calgui:

- La valoracié diagnostica.

- Laintensitat de suport que una persona necessita al llarg de la
seva vida.

- Canviar el tipus de suport i/o qui li presta, en funcié de canvis en
les seves necessitats i/o de canvis en les seves preferéncies i
voluntat.

Continuitat:

La persona amb discapacitat ha de disposar del suport que necessiti en
totes les transicions de la seva vida.

4 Educacio, serveis socials, salut, treball, justicia, seguretat, oci, etc.
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Persones amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament (a partir d’'ara PDID)
amb malaltia mental i/o conducta que preocupa.

Una contribucié important és la consideracioé del paper que exerceix I'entorn per
contribuir a augmentar o reduir I'impacte de la discapacitat (paradigma de suports)

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

Per fer-ho possible:

e Lainteraccid entre els serveis socials i de salut mental és crucial i un dels
principals objectius a assolir en els propers anys. Si ambdues xarxes estan
insuficientment equipades per proporcionar un adequat servei el risc de fracas
és molt alt. Cada xarxa ha d’acceptar la seva responsabilitat en relacio a les
necessitats especials de les persones amb discapacitat intel-lectual i del
desenvolupament i amb malalties mentals i/o conductes que preocupen.

e Es necessari un alt nivell de formacié i de coordinacié entre els diferents
serveis si es vol evitar una innecessaria pressio sobre les persones usuaries,
les seves families i les persones que en tenen cura.

Un exemple del model que volem desenvolupar a Catalunya el constitueix I'experiéncia
de Gal-les amb el seu Model de suport a persones amb discapacitat intel-lectual i del
desenvolupament amb problemes de conducta de salut mental, tal com la recull
I'Observatori de Models Integrats de Salut de la Fundacié "New Health"
(www.omis.newhealthfoundation.org)

5 Text en cursiva extret literal de I'obra: Programa de transformacié dels suports per a persones
amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament amb malaltia mental o conducta que
preocupa. (2023) Ramon Novell Alsina. Pacte Nacional de Salut Mental (Departament de
Presidéncia de la Generalitat de Catalunya). Pagina 8.

& Text en cursiva extret literal de I'obra: Programa de transformacioé dels suports per a persones
amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament amb malaltia mental o conducta que
preocupa. (2023) Ramon Novell Alsina. Pacte Nacional de Salut Mental (Departament de
Presidéncia de la Generalitat de Catalunya). Pagines 8 9.
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L'estratégia All Wales sobre discapacitat intel-lectual va apostar per la integracié de
serveis i pel suport comunitari per a adults amb discapacitats intel-lectuals i problemes
de salut mental. Va contemplar el tancament dels hospitals de llarga estada i la seva
substitucio per un programa de base comunitaria, que compta amb una gamma de
serveis residencials especialitzats i equips multidisciplinaris.

L'estrategia contempla la coordinacié d'actuacions entre el sistema de salut, els
serveis socials, I'educacio, els suports de voluntaris, i el treball conjunt amb els pares,
mares, tutors-es, els cuidadors i les persones amb discapacitat intel-lectual. Es va
determinar que era important garantir que tots aquests serveis funcionessin d'una
manera veritablement integrada i mitjangant un enfocament per nivells. A continuacio
es descriuen aquests nivells pel que fa a 'ambit de salut:

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

o Nivell 2: Equips comunitaris conjunts de salut i atenci6 social.

o Nivell 3: Serveis d’habitatge, Avaluacio, Unitats de Tractament i Equips
Especialitzats.
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En aquest capitol desenvolupem alguns elements de procés i de millora o
transformacio progressiva del que tenim fins assolir la garantia de drets que marca
I'horitzé al que hem d’arribar.

Hi ha mesures que han quedat fora del nostre abast com és I'accés a I'habitatge, i
d’altres que hem abordat molt tangencialment com és I'accés al mén laboral o I'ambit
educatiu. La nostra proposta es centra sobretot en els ambits de salut i de serveis
socials. Som conscients que es tracta d’una proposta parcial i que el Pla de transicié
cap el “MODEL DE SUPORTS que volem” hauria de contemplar també I'ambit
educatiu, laboral, justicia, seguretat (policia), oci i participacio ciutadana entre d’altres.

Per ultim, afegir que la majoria dels canvis que proposem busquen millorar I'atencié de
totes les persones amb discapacitat, no només de la nostra poblacié diana.

1.1. La cartera de Serveis Socials

La Cartera de Serveis Socials vigent, i actualment en revisid, esta en contradiccié amb
la Convencio sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat en molts aspectes i,
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sovint, respon més a una visio substitutoria i d’institucionalitzacié de les persones amb
discapacitat i de les persones amb trastorn de salut mental que no pas incorpora el
paradigma i model de suports. L’actual Cartera de Serveis Socials posa el servei al
centre en comptes de a la persona amb discapacitat, i es fixa més en requeriments
d’infraestructura i materials que en el funcionament del servei i 'atencié que dispensa.
S’ha convertit aixi en un obstacle per a la implementacié del model de suports que
volem.

A més, I'actual Cartera de Serveis Socials és rigida, en ocasions contradictoria doncs:

- Permet o denega 'accés a un determinat servei a persones amb un mateix
diagnostic en funcié del servei d’acolliment on resideixi. Per exemple dues
persones amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament amb suport
extens, si una té orientacié de llar residéncia podra assistir a un centre de terapia
ocupacional (sigui d’'una altra entitat o no), pero si té orientacié de residéncia, no
podra assistir a cap servei fora del servei residencial.

- Funciona més per calaixos estancs que no permeten adaptar-se a I'evolucié de
la persona per donar una resposta flexible en funcié de les necessitats
especifiques de cada cas: en l'actualitat una revisioé d’orientacié tant residencial
com laboral triga mesos o anys fins que la persona té reconegudes les
necessitats del moment vital.

- Posa l'émfasi en I'etiqueta que homogeneitza i que determina itineraris rigids de
serveis i recursos, mes que no en la idiosincrasia, circumstancies, necessitats de
suport, voluntat i preferéncies de la persona amb discapacitat.

Cal orientar la Cartera de Serveis Socials per alinear-la amb la Convencio sobre els
Drets de les Persones amb Discapacitat de les Nacions Unides.

Aprofitant 'oportunitat que suposa que la Cartera de Serveis Socials esta actualment
en revisid, des del nostre grup de treball proposem incorporar els seguents canvis que
haurien de servir per transitar fins fer efectiu el model que volem.

Serveis d’acolliment residencial.

Serveis d’atencio6 dilirna.

Figures de suport a la vida independent i d’inclusio en la comunitat.
Servei d’Atencio a les Families.

En primer lloc abordem els canvis a introduir que afecten per igual als serveis
d’acolliment residencial i als d’atencio dilrna.

1.1.1. En relacié a la valoracié de necessitat de suports i I’assignacié de
servei o recurs que li ha de proporcionar el suport requerit

En relacio a la valoracié de les necessitats de suports:

Cal fer-la de manera molt acurada basant-se en quatre pilars: les habilitats
adaptatives, la salut fisica, la salut mental i les conductes que preocupen.

D’aquesta valoracié s’ha de derivar la intensitat de suports que necessita cada

persona: intermitent, limitat, extens i generalitzat, tot detallant quines soén les
necessitats en cada area d’habilitats adaptatives.

26



e Eines /instruments de valoracio.

En tota valoracié de necessitats de suport cal contemplar tres vessants que
considerem imprescindibles:

- Entrevista amb la persona amb DID amb malaltia mental i/o conducta que
preocupa.

- Informes dels diferents serveis i entorns que I'atenen i la coneixen (familia /
assistent legal en matéria de capacitat juridica, SESM-DI, centre acolliment
residencial, ambit laboral, serveis d’atencié ditirna, etc.)

- Instruments / eines de valoracio.

El resultat dels instruments / eines de valoracio utilitzats en un moment
determinat tenen caracter orientatiu i s’ha de completar amb la informacié que
proporciona directament la propia persona implicada i els serveis o figures de
I'entorn que I'atenen i la coneixen. L'objectiu ha de ser determinar la intensitat de
suports que cada persona necessita en cadascuna de les arees.

Mostrem a continuacié un quadre orientatiu dels instruments que es poden
utilitzar per fer les valoracions’. No pretenem ni és el nostre objectiu fer un
recull exhaustiu de les eines existents. Es podran escollir uns o altres en funcio
de cada persona.

Area i perfil d’avaluacié Instruments possibles

Habilitats adaptatives ICAP
ABS RC-2
Altres

Salut fisica Segons valoracié meédica

Salut mental Bateria de Exploracion Psiquiatrica PAS-ADD
DASH I
Altres

Perfil cognitiu Test Barcelona DI
DICAE

CAMDEX DS
Altres

Perfil sensorial KOYNOS
Altres

Desenvolupament Model de desenvolupament emocional
emocional Altres

Conductes que preocupen | ICAP

FITXES ABC
SCATTER PLOTT
Altres

Qualitat de Vida Gencat

INICO, FEAPS
San Martin
Altres

7 Quadre elaborat a partir de I'obra online del Ramon Novell Alsina i Pere Rueda Quillet:
https://www.plenainclusion.org/wp-content/uploads/2021/04/Libro-conductas-que-nos-

preocupan.pdf
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Una vegada realitzada I'entrevista, valorats els informes rebuts i es disposi dels
resultats de les proves efectuades amb les eines o instruments escollits, es
podra fer el perfil de la persona tot definint:

- Laintensitat de suport que necessita per a cada una de les arees
d’avaluacio: intermitent, limitat, extens o generalitzat.

- Grau de complexitat en cada una de les seglents quatre arees d’avaluacié:
habilitats adaptatives, salut fisica, salut mental i conductes que preocupen.

La complexitat.

Aquest és un element important juntament amb la intensitat de suport requerit
per tal de garantir una atencié adequada a cada situacid, persona i moment en
qué es trobi.

Establim la seguent graduacio: sense complexitat, amb complexitat alta, amb
complexitat molt alta.

Resulta obvi que les intensitats de suport han d’anar vinculades a moduls
economics per a la prestacio dels serveis i que en cap cas han de suposar ratios
inferiors a les actuals. Pero, per establir la ratio necessaria a cada persona en un
determinat moment el grau de complexitat és una variable també determinant.
D’aquesta manera s’ha de contemplar que, en cas de complexitat alta aquest rati
pot arribar a 1/2, o a 1/1 si la complexitat és molt alta.

Aquesta valoracié ha de ser sempre temporal i, per tant, revisable d’ofici cada
dos anys com a maxim, i sempre que es rebi peticio directa de revisio per part de
la persona amb DID o del SESM-DI o del seu entorn de suport.

Les necessitats de suport de les persones i el grau de complexitat poden variar i
evolucionar en el temps. Aixi, per exemple, pot ser necessari un major suport
mentre una persona esta fent un tractament oncologic, o quan acaba de sortir de
la UHEDI per retornar al seu entorn habitual. Al llarg de la vida no només pot
variar la intensitat de suport que es necessita siné també I'existéncia o no de
complexitat afegida.

Assignacio de serveis o recursos de suport.

D’aquesta valoracié no es pot assignar determinat servei o recurs de
suport ja que préviament cal dissenyar el “Pla Personal” de cada persona,
en el qual s’ha de incorporar també les seves preferéncies i voluntat.

Si des de la valoraci6 s’assigna directament un servei o recurs s’estara vulnerant
el mandat de la Convencio i sera contradictori amb el MODEL DE SUPORTS que
volem i que ha de posar la persona amb discapacitat al centre, també la que té
DID amb malaltia mental i/o conducta que preocupa.

Per aquest motiu, i ja des de l'inici de I'etapa de transicio vers I'assoliment del
MODEL DE SUPORTS que volem, caldria que la valoracié realitzada sigui
revisable de forma efectiva i rapida per poder adequar els suports a les
necessitats reals de la persones segons moments vitals, situacions de
descompensacio o de millora, i per altres motius que es consideri necessari.
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En altres parts del document es detalla quins equips o des d’'on es podrien fer
aquestes valoracions i canvi de tipus de suport de forma flexible i prou rapida.

[, per ultim, volem destacar la importancia que aquest Pla Personal sigui
veritablement accessible a la persona amb DID amb malaltia mental i/o conducta
que preocupa utilitzant a tal fi les eines que calguin a cada persona en funcié de
quines siguin les seves necessitats comunicatives (lectura facil, pictogrames,
sistemes augmentatius i alternatius, dispositius multimédia de facil accés,
interprets, sistemes de suport a la comunicaci6 oral, etc.).

1.1.2. Serveis d’acolliment residencial.

Actualment, la Cartera de Serveis Socials publicada en el DECRET 142/2010, d'11
d'octubre® fa la segiient classificacio dels serveis d’acolliment residencial dins I'apartat
1.2.6.2:

Serveis d'acolliment residencial per a persones amb discapacitat intel-lectual

- Serveide llar amb suport per a persones amb discapacitat intel-lectual amb necessitat
de suport intermitent

- Serveis de llar_residéncia temporal o permanent per a persones amb discapacitat
intel-lectual

o Serveide llar residéncia temporal o permanent per a persones amb discapacitat
intel-lectual amb necessitat de suport intermitent

o Serveide llar residéncia temporal o permanent per a persones amb discapacitat
intel-lectual amb necessitat de suport limitat

o Serveide llar residéncia temporal o permanent per a persones amb discapacitat
intel-lectual amb necessitat de suport limitat (trastorn de conducta)

o Serveide llar residéncia temporal o permanent per a persones amb discapacitat
intel-lectual amb necessitat de suport extens

o Serveide llar residéncia temporal o permanent per a persones amb discapacitat
intel-lectual amb necessitat de suport extens (trastorn de conducta)

o Serveide llar residéncia temporal o permanent per a persones amb discapacitat
intel-lectual amb necessitat de suport generalitzat

- Serveis de centre residencial temporal o permanent per a persones amb discapacitat
intel-lectual

o Servei de centre residencial temporal o permanent per a persones amb
discapacitat intel-lectual amb necessitat de suport extens

o Servei de centre residencial temporal o permanent per a persones amb
discapacitat intel-lectual amb necessitat de suport extens (trastorn de
conducta)

o Servei de centre residencial temporal o permanent per a persones amb
discapacitat intel-lectual amb necessitat de suport generalitzat

o Servei de centre residencial temporal o permanent per a persones amb
discapacitat intel-lectual amb necessitat de suport generalitzat (amb
problemes de salut o de salut mental afegits)

8 https://portaljuridic.gencat.cat/eli/es-ct/d/2010/10/11/142
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La classificacio per tipus d’establiments ha portat a orientar i valorar a la persona
posant 'émfasi en la tipologia de servei més que en la intensitat de suports que la
persona necessita.

La classificacié ha resultat ser una questié rigida que enlloc de facilitar 'accés de les
persones a un servei ho acaba dificultant i, fins i tot, impedint.

La mateixa definicio dels serveis de centre residencial, d’atencio 24 hores, ha derivat
per a moltes persones en la impossibilitat d’escollir on fer activitats diiirnes, ja que la
tipologia de servei ho impedeix, amb el que suposa de limitacio, entre altres, del dret
d’autodeterminacio.

Aquests aspectes afecten a la totalitat de les persones amb discapacitat, no Unicament
a les persones que tenen DID i trastorn de salut mental i/o conductes que preocupen i,
per tant, el canvi que proposem seria d’utilitat a totes elles.

Per transitar cap el MODEL DE SUPORTS que desitgem, hi ha algunes qlestions que
cal comencar a canviar i que segurament tindrien molta repercussio en 'accés als
serveis, la flexibilitzacié dels suports segons la necessitat vital de cada persona i, en
definitiva, en la qualitat de vida de les persones.

El que cal canviar:

Entre d’altres cal introduir els seglents canvis:

o Per atotes les tipologies de serveis d’acolliment residencial:

Cal transformar totes les tipologies de serveis descrites en una Unica tipologia:
Servei d’Habitatge amb suports.

e Pel que fa als centres residencials, atencié de 24 hores:

- En centres residencials caldria separar I'atencio ditirna® de I'atencio
d’habitatge per tal de possibilitar, si la persona ho desitja, poder realitzar
activitats dilirnes en altres centres o/i en la comunitat.

Aixo permetria a moltes persones tenir una vida més escollida i no haver
de “deixar” el centre d’atencié ditirna de tota la vida quan s’entra a un
servei residencial, amb les consequiéncies de desarrelament i canvi que
pot comportar, entre altres aspectes. Suposa un canvi en els moduls
econdmics dels centres residencials que s’haurien de “repartir”.

- La normativa actual preveu que dins els centres residencials hi hagi
professionals de la salut: medicina generalista, neurologia/psiquiatria,
infermeria, fisioterapeuta i responsable higiénic sanitari. Aquests serveis
estan duplicats per la poblacié amb discapacitat, que com a ciutadania de
ple dret ha de ser atesa als centres d’atencié primaria i als serveis
especialitats com la resta de la poblacié. Si hem d’avangar cap a un model
més normalitzador i comunitari és ldgic que les persones siguin ateses als
recursos que els pertoquin per territori, i no que aquestes especialitats
estiguin incloses dins els serveis residencials.

% Atenci6 ditirna: de dilluns a divendres entre les 9h i les 17h aproximadament.
Atencié d’habitatge: de 17h al mati del dia seguent, els festius i els caps de setmana.
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Aquests recursos economics es poden re-direccionar per fer els
acompanyaments als centres d’atencié primaria, psiquiatria i/o neurologia,
quan la familia i/o figura que proporciona 'assisténcia legal no ho puguin
assumir. D’altra banda, aquests acompanyaments afavoreixen la bona
coordinacié entre el servei d’acolliment residencial i el servei de salut.

Discrepancia parcial:

Una persona del grup de treball'® al respecte opina que:

“Si bé és cert el caracter normalitzador de la proposta i que efectivament
seria el més desitjable, hem de ser realistes. Moltes de les persones
ateses a residéncies (les més afectades) requereixen d'una atencié molt
intensa i, si no aconseguim que els serveis sanitaris s'especialitzin molt
intensament, es generi la consciencia de les necessitats de suport en
aquesta area, i es proveeixin els suports necessaris en aquestes
especialitats, no millorarem les qliestions relacionades amb la salut de les
persones amb DI (consultar les dades i resultats de I'estudi Pomona tant en
poblacié amb Discapacitat adulta com infantil)”.

e Sobre l'orientacio vers els suports que necessita:

No volem deixar d’assenyalar una disfuncié greu que es dona actualment i que
caldria esmenar d'immediat: A persones valorades amb la mateixa intensitat de
suport se 'orienta cap a tipus de serveis d’acolliment residencial diferents de
manera que, per exemple, una persona orientada a residéncia amb suport
extens amb TC, no pot viure en una llar residéncia tot i que el recurs tingui placa
de suport extens amb TC.

e Supressio de l'orientacio actual en relacio als Trastorns de conducta.

L'existéncia de trastorns de conducta no poden predeterminar I'orientacio rigida
que s’esta donant ara.

Actualment I'etiqueta “trastorn de conducta” determina de “per vida” el tipus de
recurs on podra assistir. S’observa que una vegada la persona té aquesta
etiqueta, generalment “mai” se li traura, tot i que hagi canviat la seva situacio.

També determina que hi hagi recursos només especialitzats en aquesta tipologia
i, en contrapartida, que la resta de recursos no puguin i no vulguin atendre
persones amb necessitats de suport relacionades amb la conducta i/o el trastorn
de salut mental.

La valoracio de la necessitat de suports de la persona ja tindra en compte les
necessitats conductuals, de salut fisica, de salut mental i d’habilitats adaptatives,
pero és contrari al “MODEL DE SUPORTS que volem” etiquetar les persones
segons el tipus de recurs, les necessitats conductuals i la complexitat que
presenti en el moment en que s’hagi fet la valoracio.

e Fomentar I'neterogeneitat en la intensitat de suports de les persones que
conviuen en un mateix habitatge amb suports.

Es valora positiu que en un servei d’acolliment residencial, que volem
transformar en “habitatges amb suports”, puguin conviure persones amb
diferents intensitats de suports. Es constata que les persones tenim afinitats

10 Angels Ortega Reverte (Fundacié Villablanca)
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personals, no per tipologies d’etiquetes diagnostiques. Persones que
requereixen diferents intensitats de suport poden conviure en un mateix
habitatge rebent cadascuna d’elles els suports que necessita, incloses aquelles
que ara tenen orientacions en recursos de salut mental i/o conductes que
preocupen.

D’altra banda, I'experiéncia demostra que la convivéncia de persones amb
heterogeneitat d’intensitats de suport €s positiva i enriquidora tant per les
persones amb discapacitat com pels i per les professionals.

Sobre les ratios de professionals en un model d’Habitatge amb suport

- Augment de les ratios de professionals d’atencio directa i equiparacié
segons tipus d’intensitat de suport.

Actualment les ratios de professionals d’atencio directa estan determinades
per dues variables: la intensitat de suports i la tipologia de serveis. Aquesta
segona variable provoca situacions desiguals. Aixi, la ratio de professional
d’atencié directa per la mateixa intensitat de suport és diferent segons es
tracti de llar residéncia o d’un centre residencial; i també hi ha diferéncies
entre serveis residencials i centres ocupacionals o d’atenci6 dilirna.

- Caldria augmentar la ratios de professionals perqué les persones amb
discapacitat poguessin realitzar més activitats a la comunitat en funcioé del
seu Pla Personal.

- Cal preveure la provisio de suports de professionals d’atencio directa
segons la intensitat de suports de cada persona en cada moment vital, sent
flexible, segons la valoracio.

- Es important augmentar la preséncia de professionals que puguin cercar
recursos a la comunitat perqué les persones hi puguin participar.

Professional de suport en horari d’atencio ditirna.

Per possibilitar que les persones puguin dur una vida escollida, per facilitar la
inclusié a la comunitat i el suport en moments vitals especials o de
descompensacio, caldria que les persones tinguessin un suport per aquells
moments en que “es queda a casa quan la resta no hi sé6n”, per envelliment,
convalescéncia, malaltia, descompensacié emocional, conductual o altres, o bé
per poder participar a la comunitat fora del servei d’atencié dilrna, etc..

Dels centres residencials als habitatges en la comunitat amb unitats de
convivéncia reduida.

En el sector hi ha diverses entitats que estan prestant serveis d’acolliment
residencial en pisos en la comunitat amb unitats de convivéncia reduida.

Considerem que en la fase de transicié vers I'assoliment del MODEL DE
SUPORTS que volem cal incentivar que augmentin aquestes experiéncies. Amb
aquest objectiu és molt important poder:

Dotar econdmicament els moduls per possibilitar la ratio de professional de
nit i/o la instal-lacié de tecnologia que faciliti el suport eficag i segur a les

32



persones que transiten d’un centre residencial a un habitatge en la
comunitat amb unitats de convivéncia reduida.

Es valora positivament un coeficient econdmic per la ratio de professional
de nit, d’acord amb el nombre de places del servei. Actualment la ratio de
professional de nit en centres residencials és de 1/15-1/20 i per transitar a
serveis més petits caldria ajustar-ho al nombre de places del servei.

En el pas de centre residencial a un habitatge en la comunitat amb unitats
de convivéncia reduida cal contemplar la possibilitat de reforcar les hores
de professionals de manera transitoria durant un maxim de tres o quatre
mesos per tal de facilitar a la persona amb DID i malaltia mental i/o
conducta que preocupa I'adaptacié als canvis.

Quadre resum dels canvis proposats

Tipus de | Actual Proposta Observacions | Hores d’atencié Categories Ratios
servei de nova professionals
cartera de
serveis
Serveis LLAR HABITATGE | En l'orientacid | Només atencio Direccié 1/60
residencials | RESIDENCIA | amb Suport: | que consti les tardes, nits, caps técnica
limitat, limitat | Intermitent necessitats de | de setmana i Psicologia 1/60
trastorn Limitat suport en cada | festius, com ara Treball Social 1/60
conducta, Extens area d’habilitat | les llars.
extens, Generalitzat | adaptativa (partir el modul Professionals Lim-inter:
extens segons d’habitatge i atencio directa | 1/8.
trastorn Treure I’AAIDD, atenci6 diturna Extens-gen:
conducta, etiqueta de incloent salut permetra que les 1/4.
generalitzat, TC fisica, salut persones escullin
generalitzat mental i suport | on fan I'atencio Temporal:
salut conductual. dilrna: més complexitat
. autodeterminacio) alta: 1/2
RESIDENCIA Complexitat
suport molt alta:
extens, 11
extens
trastorn Ratis nit:
conducta, coeficient
generalitzat i segons
generalitzat nombre de
amb places. Més
problemes ajudes
salut técniques:
Professional 1/1-1/12-1/4
de SUPORT A
LATENCIO
DIURNA
Facilitador/a 1/60
Connector/a 1/60
comunitari

NOMES a atencié primaria i
la comunitat:
Medicina general, psiquiatria,
Infermeria, fisioterapia,
logopedia.

33




1.1.3. Serveis d’atencio dilirna.

Actualment, la Cartera de Serveis Socials publicada en el DECRET 142/2010, d'11
d'octubre!! fa la seglient classificacio dels serveis de centre de dia dins I'apartat
1.2.6.2:

Serveis per a persones amb discapacitat intel-lectual

- Servei de centre de dia_ d'atencié especialitzada temporal o permanent per a persones
amb discapacitat intel-lectual

- Serveis de centres de dia ocupacionals per a persones amb discapacitat intel-lectual

o Serveis de centres de dia de terapia ocupacional (STO) per a persones amb
discapacitat intel-lectual.

KD

« Servei de centre de dia de terapia ocupacional (STO) per a persones amb
discapacitat intel-lectual

K2

« Servei de centre de dia de terapia ocupacional (STO) per a persones amb
discapacitat intel-lectual, amb auxiliar

o Servei de centre de dia ocupacional d'insercio (SOI) per a persones amb
discapacitat intel-lectual

També aqui I'actual Cartera de Serveis Socials necessita canvis importants.

Tal i com hem dit anteriorment, la classificacio per tipus d’establiments ha portat a
orientar i valorar a la persona amb discapacitat posant I'émfasi en la tipologia de servei
més que en la intensitat de suports que la persona necessita.

El que cal canviar:

o Per atotes les tipologies de serveis d’atenci6 dilrna:
Caldria fer una unica tipologia: Servei d’atencié dilirna amb suports.

La idoneitat de fer més activitats d’ocupacié terapéutica o més d’ajustament
personal esta en funcié cada persona i de cada moment vital, no en funcié
I'orientacié laboral. Totes les persones haurien de poder tenir accés, amb els
suports necessaris, a experiéncies laborals personalitzades en entorns
comunitaris.

e Horari d’assisténcia en el servei d’atencié dilirna

Per tenir en compte la capacitat de decidir i la possibilitat de fer activitats diferents,
també d’insercio laboral, les hores d’atencié dilirna setmanal haurien de ser
flexibles, podent escollir la persona entre una atencié de 8, 16, 24, 32 0 40 hores a
la setmana, revisable a llarg de la vida.

o Heterogeneitat en la intensitat de suports de persones que participen en un servei
d’atencié diurna.

Es valora positiu que en un recurs d’atencio dilirna puguin participar persones amb
diferents intensitat de suports. Es constata que les persones tenim afinitats
personals, no per tipologies d’etiquetes d’orientacié de servei ni diagnostiques.

11 https://portaljuridic.gencat.cat/eli/es-ct/d/2010/10/11/142
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Persones que requereixen diferents intensitats de suport poden fer activitats en els
mateixos centres d’atencié dilirna rebent cadascuna d’elles els suports que
necessita.

D’altra banda, I'experiéncia demostra que la convivéncia de persones amb
heterogeneitat d’intensitats de suport és positiva i enriquidora tant per les
persones amb discapacitat com pels i per les professionals, incloses aquelles que
ara tenen orientacions en recursos de salut mental i/o conductes que preocupen.

Sobre les ratios de professionals en un model d’atencié ditirna amb suport

Caldria augmentar la ratios de professionals per a que les persones poguessin
realitzar més activitats a la comunitat.

Cal preveure la provisio de suports de professionals d’atencié directa segons la
intensitat de suports de cada persona en cada moment vital, sent flexible, segons
la valoracié.

Es important augmentar la preséncia de professionals que puguin cercar recursos
a la comunitat per a que les persones hi puguin participar.

Es descriura més endavant del document la figura del facilitador/a i del

connector/a comunitari.
e Sobre els espais on desenvolupar les activitats d’atencio ditirna.

Per facilitar la inclusio a la comunitat i la relacié amb 'entorn cal poder fer
activitats en espais fora del centre d’atencié dilrna, ja siguin espais veinals,
centres civics, centres esportius o altres.

Quadre resum dels canvis proposats

Tipus de | Actual Proposta de | Observacions | Hores d’atencié Categories Ratios
servei nova professionals
cartera de
serveis
Serveis SOl ATENCIO En l'orientacié | Possibilitat Direccio 1/60
d’atencio STO DIURNA que constiles | d’assistir a un técnica
ditirna STOAUX amb suport: | necessitats de | centre 8,16,24,32 | Psicologia 1/60
CAE Intermitent suport en cada | o 40 h setmana. Treball Social 1/60
Limitat area d’habilitat
Extens adaptativa Completar la Professionals Lim-inter:
generalitzat | segons resta amb altres atencio directa | 1/8.
I’AAIDD, activitats a la Extens_gen:
incloent salut comunitat, treball 1/4.
fisica, salut personalitzat, o
mental i suport | amb SUPORT Temporal:
conductual. DIURN complexitat
alta: 1/2
Complexitat
molt alta: 1/1
Facilitador/a 1/60
Connector/a 1/60
comunitari
NOMES a atencié primaria i
la comunitat.
Infermeria, fisioterapia,
logopedia
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1.1.4. Figures de suport a la vida independent i d’inclusié en la comunitat.

El Servei de Suport a ’Autonomia a la propia llar (SALL)

En aquest moment aquest servei es solapa amb I'assisténcia personal pel que fa
a les persones amb una discapacitat igual o superior al 33% i amb grau | de
dependéncia.

Tal i com figura a I'Observaciéo General num. 5 sobre el dret de les persones amb
discapacitat a una vida independent i d’inclusio en la comunitat, I'assisténcia
personal és la figura de suport que millor respon al mandat de la Convencié de
les Nacions Unides.

Per aixo en el “MODEL DE SUPORTS que volem” I’assisténcia personal és, de
les dues figures, la unica que hauria de contemplar la Cartera de Serveis
Socials. Pero, al nostre parer, caldria també ampliar la seva cobertura no només
a les persones amb un 33% de discapacitat reconeguda i grau de dependéncia |,
Il o lll com esta definida actualment, sind també a les persones amb qualsevol
tipus i grau de discapacitat reconeguda (inferior, igual o superior al 33%) i sense
dependéncia, és a dir, amb una valoracio de dependéncia en grau (grau 0),
sempre i quan necessitin suport en aspectes relacionats amb l'autodeterminacio,
el benestar fisic o material, les relacions interpersonals, el desenvolupament
personal i la inclusié social.

Assisténcia Personal

Consisteix a proporcionar un suport huma que és dirigit per la persona usuaria
per poder fer tot alld que vol i no pot per rad de la seva discapacitat. Es la
persona qui decideix i controla qui li presta el servei, qué fa, com i quan ho ha de
fer.

Tant el Comité internacional sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat,
com la Comissié Europea i recentment el Govern Espanyol, destaquen la
importancia d’aquesta figura en la garantia del dret a una vida independent i
d’inclusié en la comunitat recollit a I'article 19 de la Convencid.

L'Assisténcia Personal és un suport clau per poder fer realitat amb éxit els
projectes de vida independent de moltes persones amb discapacitat, també
d’aquelles amb major necessitat de suport.

L'Assisténcia Personal és incompatible amb els serveis substitutoris de la llar.
L'experiéncia i la recerca demostren que:

- L'Assisténcia Personal és el suport huma que:

o Millor garanteix 'autodeterminacio de la persona amb discapacitat,
també quan aquesta requereix de suports a la presa de decisions.

o Facilita portar a terme projectes de vida independent i de participacio

plena en la comunitat de manera més eficag que d’altres suports
humans.
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o Quan no es donen la resta de circumstancies necessaries per tenir
una vida independent (disponibilitat econdmica, accés a I'habitatge,
etc.), 'assisténcia personal garanteix 'autonomia de la persona tot i
que no pugui emancipar-se de la seva familia .

o Es el suport més efectiu per prevenir i evitar la institucionalitzacio.

o Es la figura que millor facilita el creixement i empoderament de la
persona amb discapacitat.

- L'Assisténcia Personal té un impacte social que triplica la inversio
econdmica realitzada'?.

- El retorn estrictament econdmic de la inversio és clarament superior que el
produit pel servei d’atencié residencial®:

o Servei d'Assisténcia Personal: per cada 100 euros destinats per
I’Administracioé per persona usuaria per a un Servei d’Assisténcia
Personal retornen a la societat entre 132 y 144 euros.

o Servei d’Atencié residencial: per cada 100 euros destinats per
I’Administracié per persona usuaria per al servei d’atencié residencial
retornen a la societat entre 112 i 114 euros.

- Genera ocupacio: tal i com demostren les dades disponibles.

A Catalunya, on el servei esta pendent de desplegament, disposem de les
seglents dades:

o LInstitut Municipal de Persones amb Discapacitat (IMPD) de
I’Ajuntament de Barcelona amb dades de 2022 informa que per 53
persones usuaries del SAP-BCN es va generar una ocupacio de
248 assistents personals, amb un total d’hores anuals aprovades de
105.473.

o Al 2022 la Federacid6 ECOM va proporcionar assisténcia personal a
72 persones i va contractar 243 assistents personals que van
proporcionar un total de 126.781 hores de servei.

- Cuida I'entorn proper de la persona usuaria: En una época en que tenen
lloc iniciatives com les del “Forum Social de la Cura”, és important destacar
que 'Assisténcia Personal aporta a aquest entorn més oportunitats laborals
i més temps lliure per al seu benestar personal i oci.

- Millora de manera clara la qualitat de vida i el benestar de la persona amb
discapacitat.

Per totes aquestes raons I'Observacié General num. 5 del Comité Internacional
sobre el dret a una vida independent i d’'inclusié en la comunitat posa émfasi en
la importancia de disposar d’aquesta figura. Es un dret que cal garantir.

12 Observatori estatal de la Discapacitat (2017). “Mediciéon comparativa del impacto
socioecondmico y presupuestario de la asistencia personal frente a otras prestaciones
tradicionales de atencion a las situaciones de dependéncia”. Estudi realitzat per Martha
Yolanda Quezada Garcia i Carmen Motos Martinez — Esparza.

13 [dem nota 6.

37



El que cal canviar:

- Cal l'aprovacié i la implementacio al 2024 de la normativa legal que reguli la
prestacié economica d’Assisténcia Personal a Catalunya, tot ampliant la
intensitat i quantia en la linia ja anunciada a la consulta publica realitzada
per la Generalitat 'octubre de 2020, de manera que les persones amb
discapacitat puguin fer realitat els seus projectes de vida independent i de
participacié plena en la comunitat.

- Aquest decret ha de garantir que tothom que ho vulgui pugui accedir a
I'assisténcia personal sense discriminacio per raé d’edat o de tipus de
discapacitat. L'article 19 de la Convencio s’adreca a totes les persones amb
discapacitat sense excepcions.

Cal donar compliment al que determinen en aquest sentit les senténcies del
Tribunal Superior de Justicia de Catalunya (Senténcia num. 598 / 2012, de
15 d’octubre), i del Tribunal del Tribunal Suprem - Sala de lo Contencios-
Administratiu, Secci6 42 (Senténcia de 2 de desembre de 2014).

- Aquest decret ha de garantir I'equitat entre les persones en funcié del grau
de suport requerit i respectant sempre la seva voluntat i preferéncies, també
quan la persona amb discapacitat requereix de suports en la presa de
decisions.

- Cal que la normativa legal que s’aprovi reculli expressament que
I'Assisténcia Personal actua en tots aquells ambits de la vida que la persona
amb discapacitat consideri per poder portar a terme el seu projecte de vida.

“No es limita als serveis prestats a la llar, sin6 que també cal que s’estengui
a les esferes de l'ocupacio, de 'educacio i de la participacio politica i
cultural, la potenciacié de la funcié parental i la capacitat d’arribar als
familiars i a altres persones, la participacio en la vida politica i cultural, els
propis interessos i les activitats d’oci, i els viatges i les activitats ludiques”.
(Punt 29 de I'Observacio General num. 5)

- Revisar el sistema actual d’homologacié de les entitats i les empreses
prestadores de I'Assisténcia Personal per tal de garantir que el presten
d’acord amb el que estableix la Convencio i, particularment, les
Observacions Generals num. 5 que desenvolupa l'article 19 i la nim. 1 que
desenvolupa l'article 12 (“lgual reconeixement com a persona davant la llei”).

- Definir els criteris de qualitat del servei i disposar d’un sistema de control i
avaluacié que comprovi que la prestacio efectiva del servei és coherent amb
els principis i requisits definits a la Convencié i les Observacions Generals
nam. 5 i num. 1, amb capacitat correctora i sancionadora quan aixd no sigui
aixi.

- Proporcionar la informacio i formacio necessaries a les persones
professionals, nivell técnics i comandaments implicats de 'administracio
publica, en tant implementar la Convencié comporta un canvi de mirada
substancial respecte d’altres prestacions i serveis tradicionals.

Aquesta formacié ha d’abordar, entre d’altres:

o Significat i requisits de I'Assisténcia Personal.
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o Significat i implicacions de situar el fenomen de la discapacitat com una
questio de Drets Humans.

o Significat i implicacions dels “Drets de qualitat” segons I'Organitzaci6
Mundial de la Salut (OMS)

Promoure i recolzar experiéncies pilot que permetin reflexionar i ajustar
I'assisténcia personal als requeriments dels diferents perfils i necessitats de
les persones amb discapacitat, sense impedir o limitar mentre tant 'accés a
la prestacio.

Facilitador-a.

Actualment no existeix aquesta figura a la Cartera de Serveis Socials.

Nosaltres proposem incorporar-la en els termes que es descriuen a 'apartat “El
que cal incorporar de nou” en aquest mateix document.'*

Connector-a comunitari-a
Actualment no existeix aquesta figura a la Cartera de Serveis Socials.

Nosaltres proposem incorporar-la en els termes que es descriuen a 'apartat “El
que cal incorporar de nou” en aquest mateix document.*®

1.1.5. Servei a les families de persones amb DID

Recollim algunes de les opinions al respecte expressades per varies de les persones
membres del nostre grup de treball:

Tinc la sensaci6 que a les families les hem deixat molt soles en aquest cami.
Sobretot en els casos amb major complexitat, que han estat rebotats d’'un
canto a laltre.

Des de la practica cal donar molt de suport a les families perquée puguin ser
escoltades i tenir una orientacié adequada.

Les families necessiten un suport i orientacié que els manca.

Actualment diverses entitats ofereixen un Servei d’Atencié a les Families amb membres
amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament de qualsevol edat (SAFE). Es un
servei que es finanga mitjangant subvencié del Departament de Drets Socials i, per tant,
la seva continuitat no esta assegurada d’un d’any per un altre.

Des d’aquest servei s’ofereix:

Informacid i assessorament sobre recursos de I’ambit de la
discapacitat (certificat de discapacitat, accés a beques i prestacions socials,
recursos de lleure, d’habitatge, de respir familiar, etc.).

Acompanyament emocional

Suport i acompanyament als processos de dol vinculats a la discapacitat del fill
o filla. Hi ha entitats que ofereixen grups de suport per a familiars i persones
cuidadores.

14 Veure pagines 87 i 88.
15 Veure pagines 84 a 87.
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- Tallers i xerrades sobre gliestions relacionades amb la cura d'una persona amb
discapacitat.

El que cal canviar:

e Caldria incorporar a la Cartera de Serveis un servei d’informacid, suport i
acompanyament a les families amb membres amb discapacitat un cop els infants
causen baixa als Centres d’Atencio Preco¢ i Desenvolupament Infantil (CDIAP)
que proporciona aquesta atencié a les families fins que els seus fills i filles tenen
sis anys.

Aixd donaria estabilitat a un servei del tot necessari i que les families podrien
utilitzar durant el temps que necessitessin.

o Els serveis que prestin aquest servei ho haurien de fer des de I'enfocament
metodologic d’atencié centrada en la familia que, entre d’altres, comporta:

- Conéixer bé la familia (les seves capacitats, els seus recursos i les seves
necessitats) i enfortir les seves propies capacitats.

- Facilitar informacio6 util per a la seva presa de decisions.
- Promoure l'intercanvi de suport i experiéncies entre iguals.
- Facilitar rempoderament de les families pel bon tracte als seus familiars amb

discapacitat facilitant al maxim la seva autonomia, autoestima i creixement
personal.

1.2. La normativa reguladora dels serveis d’acolliment
residencial

Ens estem referint al decret 318/2006, de 25 de juliol, dels serveis d'acolliment
residencial per a persones amb discapacitat'®.

El que cal canviar:

e Cal derogar I'actual decret i aprovar una nova normativa que faciliti la transicié de
la situacioé actual fins fer efectiu del MODEL DE SUPORTS que volem. Mentre hi
arribem cal una normativa legal que reguli els Habitatges amb Suports i que
determini que el nombre maxim de persones que hi conviuen no ha de ser
superior a quatre, podent haver-hi habitatges amb suport amb 1, 2 i 3 persones.

¢ Mentre s’aprova la nova Cartera de Serveis Socials i una nova normativa legal que
reguli els Habitatges amb Suport, caldria implementar tots els aspectes de 'actual
decret 318/2006 que permeten una flexibilitat que en la practica no s’esta aplicant.

16 https://portaldogc.gencat.cat/utisEADOP/PDF/4685/1793731.pdf
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D’immediat caldria garantir que es facin efectius els seglents continguts vigents:

Es defineixen les intensitats de suports que poden tenir les persones amb
discapacitat en les categories d’intermitent, limitat, extens i generalitzat.

Determina un sistema unificat de valoracio i accés als serveis d’acolliment
residencial amb finangament public, mitjangant 'lCAP i el Barem de tercera
persona. Es defineixen els suports intermitent, limitat, extens i generalitzat
segons les puntuacions dels dos instruments, determinant també les
puntuacions necessaries per la valoracié de trastorn de salut mental o
trastorn de la conducta i que sigui inclos en el reconeixement de la
discapacitat, amb el diagnostic i augmentant el grau en un maxim d’un 25%.

Determina les ratios i tipologia de professionals per cada intensitat de suport.
Dins aquest punt diu que “En funcié de les caracteristiques de les persones
usuaries, es podra variar les tipologies de personal, respectant les
categories, o el nombre d’hores, sempre que es respecti el comput”.

Es important el que es determina:

A l'article 3 “Intensitat de suport dels serveis d’acolliment residencial per a
persones amb discapacitat” el punt 3.4. diu : “Els establiments on es prestin
els serveis d’acolliment residencial per a persones amb discapacitat podran
proveir les diferents intensitats de suport sempre que compleixin les
condicions funcionals i materials requerides per cadascuna d’aquestes”.

A I'Annex 2 de Condicions funcionals, en I’Apartat 2 de Serveis d’acolliment
residencials per a persones amb discapacitat intel-lectual, en el subapartat
2.2. “Per a la prestacio del suport extens i generalitzat dels serveis
d’acolliment residencial”, quan en el punt 2.2.1. parla del personal necessari
diu:

“Aquest nivell de suport (extens) fa referencia a les persones amb
discapacitat intel-lectual que requeririen d’un suport intermitent i limitat en les
arees d’habilitats adaptativa, pero, que a causa de presentar trastorns de
comportament greus requereixen suport extens” .

A I'Annex 3 de “Condicions Materials”, en 'Apartat 1 diu: 1. Els serveis
d’acolliment residencial per a les persones amb discapacitat s’han de basar
en els principis seglients:

o Polivalencia: les condicions materials dels serveis de llar residencia i
residéncia, han de poder donar resposta a I'atencié amb els diferents
nivells d’intensitat de suport.

o Insercié a la comunitat: han d’estar inserides en un context comunitari,
que possibiliti el treball d’integracio i inclusié social i I'us dels recursos
comunitaris per part de les persones.

En I'Apartat 3.2. “Suport extens i generalitzat’, en el subapartat 3.2.1.
“Caracteristiques ordinaries”, diu que els suports extensos i generalitzats es
podran prestar també en recursos de caracter comunitari descrits en el punt
2.1. de I’'Annex 3, és a dir, en llars residéncies.

D’aplicar-se actualment aquests punts del Decret 318/2006, de 25 de juliol,
guanyariem d’immediat en flexibilitat pel que fa a les categories professionals i
flexibilitat en relaci6 als serveis on poden viure les persones. El cert, pero, és que
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en I'encaix amb la Cartera de Serveis Socials vigent, aquesta flexibilitat i
polivaléncia s’ha perdut.

Actualment les persones no son valorades només segons la intensitat de suports,
ja que com hem vist sén valorades i orientades a una tipologia de servei concret,
sense la flexibilitat que preveu aquest Decret.

Actualment impera la rigidesa, doncs una vegada una persona té una orientacio i
valoracié de residéncia amb el suport que sigui dificiiment podra viure en una llar
residéncia ni a la inversa. Revalorar és possible, tot i que fer-ho és una tasca
complexa i sovint lenta. A aix0 cal sumar que els concerts i concursos dels serveis
d’acolliment residencial estan fets per unes tipologies o d'altres de manera rigida.

1.3. La normativa reguladora dels Serveis d’Atencio
Diirna

Els serveis d’atencio dilrna estan adrecats a persones amb discapacitat i en situacio
de dependéncia amb edats compreses entre els 18 i els 65 anys.

L’actual a Cartera de Serveis Socials!’ estableix les modalitats d’atencio dilirna que
figuren al seglient quadre tant per a les persones amb una discapacitat intel-lectual,
com amb una discapacitat fisica. Incorporem també la normativa legal vigent a
destacar que regula cadascun d’aquests serveis:

a. Servei de centre d’atencio especialitzada (CAE)

Decret 284/1996, de 23 de juliol, del sistema catala de serveis socials.

b. Servei de centre de dia ocupacional per a persones amb discapacitat:

- b.1. Servei de centre de dia de terapia ocupacional (STO) per a persones
amb discapacitat intelslectual, amb auxiliar o sense auxiliar.

Decret 279/1987, de 27 d'agost, pel qual es regulen els centres ocupacionals
per a discapacitats, i I'Annex 2 de I'Ordre de 28-7-1992.

a) Concretament dins les funcions esmenta que les persones han de fer un
50% d’activitats d’ocupacio terapéutica i un 50% d’activitats d’ajustament
personal.

b) Els Centres organitzaran internament les seves funcions durant un
horari d'atencié a l'usuari que abasti 40 hores setmanals dilirnes

- b.2. Servei de centre de dia ocupacional d'insercié (SOI) per a persones amb
discapacitat intel-lectual.

Decret 336/1995, de 28 de desembre, pel qual es regula el Servei
Ocupacional d'Insercio en els centres ocupacionals per a persones amb
discapacitats.

17 https://cssben.cat/images/pdf/discapacitat/2021_Guia_persones amb_discapacitat_a_BCN.pdf
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El que cal canviar:

e Cal derogar tots tres decrets i la resta de normativa vigent d’atencio ditrna i
aprovar una nova normativa que faciliti la transicio de la situacio actual fins fer
efectiu del MODEL DE SUPORTS que volem. Mentre hi arribem cal una
normativa legal que reguli els Serveis d’atencio diurna amb Suports.

o Ha de ser flexible i possibilitar que la persona amb DID amb malaltia mental i/o
conducta que preocupa pugui:

- Participar en activitats al centre el nombre d’hores i/o dies la setmana que la
persona defineixi en el seu Pla Personal.

- Fer-ho compatible amb la participacioé en altres recursos, i també compatible
amb la realitzacié d’ activitats laborals si la persona aixi ho desitja.

- Ha de promocionar activitats de participacié i contribucié a la comunitat meés
que fixar-se en el percentatge d’activitats d’ajustament personal i ocupacié
terapéutica.

Es a dir, la persona amb DID de la nostra poblacié diana ha de poder assistir al
Servei d’atencidé dilrna total o parcialment en dies o hores, per tal de
compatibilitzar aquest servei amb d’altres activitats desitjades per la persona i
recollides al seu Pla Individual.

1.4. El sistema de financament actual posa el servei al
centre i no a la persona amb discapacitat

El sistema de finangament public actual subvenciona o concerta entitats i empreses
per a la prestacio de serveis. En aquest sistema és el servei el que esta al centre, no la
persona amb discapacitat.

No podrem assolir una veritable transformacié del model de suports a les persones
amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament amb malaltia mental i/o conducta
que preocupa si no posem la persona al centre del sistema de finangament.

El que cal canviar:

Cal transformar el sistema actual de finangcament dels serveis pel de pressupostos
personals assignats a la persona amb discapacitat en funcio dels suports que
necessita i de la seva voluntat i preferéncies.

Pressupost Personal entés com aquell sistema adregat a les persones amb
discapacitat que necessiten suport, cura o atencié de llarga durada, que permet que
sigui la propia persona qui decideixi quins serveis vol rebre i com els vol rebre, d’acord
amb un Pressupost Personal que se li assigna i que la propia persona pot decidir com
gastar.

Cal passar d’un finangament en funcié de la plaga ocupada o del servei utilitzat, a
pressupostos personals que la persona amb discapacitat utilitza en funcio de la seva
voluntat i preferéncies.

En el sistema actual de finangament és el servei el que esta en el centre, no la
persona amb discapacitat. Aixd és quelcom que cal capgirar.
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Justificacio:

La Convencié posa la persona amb discapacitat al centre. Aixd comporta, entre
d’altres,

e Passar d’'un enfocament de limitacions o déficits a un model de drets, en el qual
la persona amb discapacitat és considerada ciutadana de ple dret.

e Adaptar el sistema de serveis i suports a:

- Les necessitats de la persona amb discapacitat, també quan cal una alta
intensitat de suport.

- Laseva voluntat i preferéncies, també quan requereix de suport en la
presa de decisions.

Cal orientar els sistemes de suport cap alldo que realment és significatiu per a les
persones amb discapacitat, assegurant que no només es respon a una avaluacio
basada en les seves necessitats, sind també a resultats personals significatius
que demostrin que els suports impacten en la millora de la qualitat de vida de la
persona i en les seves connexions comunitaries.

¢ Transformar el sistema actual de finangament pel d’assignacié de pressupostos
personals.

Tot aixd comporta una transformacié profunda del model de suports actual.

En I'ambit de serveis socials la propia Generalitat ja avanca conclusions en aquest
sentit8:

El disseny del suport i lacompanyament pel projecte vital de la persona és el pal de
paller de tot el canvi que cal fer. El concepte de considerar la persona al centre ha de
voler dir: que sigui ella qui decideixi com i on vol viure, que el pressupost s’assigni en
funcié de les intensitats de suport que requereixi, que compti amb una accié positiva
per desenvolupar la seva trajectoria professional i d’aprenentatge, que el sistema
s’orienti a empoderar les seves capacitats i a incentivar-ne 'autodeterminacio i la
participacié en la comunitat.

Aquesta és la clau per assentar les bases d’un nou model catala orientat a que les
persones puguin viure amb la maxima autonomia possible i que posi en valor el dret a
decidir de les persones el seu projecte de vida, en compliment del que mana la
Convencio sobre els drets de les persones amb discapacitat.

| aixd aplica per a totes les persones amb discapacitat, també per aquelles amb
discapacitat intel-lectual i del desenvolupament amb malaltia mental i/o conducta que
preocupa.

18 “Promocio de I’Autonomia i de I'Atencié a les persones amb suport de llarga durada a I'entorn
comunitari a Catalunya. Recomanacions per impulsar el nou model” (juny 2021). Departament
de Treball, Afers Socials i Families (Generalitat de Catalunya)
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1.5. Les dotacions pressupostaries estan orientades
cap a la institucionalitzacioé i molt residualment
cap al suport de les persones a ’entorn
comunitari’®

Certament des dels Departaments de Serveis Socials i de Salut, tant per separat com
de manera integrada, s’estan promovent iniciatives que busquen deliberadament
transformar els suports i proporcionar-los en I'entorn comunitari i no en centres. Aixi
I'atencié domiciliaria integrada, o en 'ambit de la salut mental les mesures que
busquen evitar ingressos i promoure la desinstitucionalitzacié efectiva de persones en
llarga estada psiquiatrica sén alguns exemples.

Tot i aixi, el gruix de les dotacions pressupostaries continuen tenint un pes
desproporcionat a favor dels suports proporcionats en contextos institucionals en
detriment del pes del pressupost destinat a enfortir la xarxa de suports comunitaris.

Com es distribueixen i a qué es destinen els pressupostos és un indicador molt fi d’'on
es posen realment les prioritats més enlla del que expressen els discursos.

El que cal canviar:

Cal incrementar de manera substancial el finangament dels suports a la comunitat
mitjangant un pla intersectorial.

Cal una aposta decidida per incrementar i desenvolupar els suports que tenim
actualment en els entorns comunitaris i per posar en marxa nous serveis, prestacions i
figures de suport en la comunitat, tot garantint a la nostra poblacié diana el principi
d’equitat territorial de manera que tingui assegurada una mateixa cobertura de
resposta amb independéncia del seu lloc de residéncia.

Les iniciatives recents i les experiéncies pilot actualment en marxa que van en aquesta
direccié estan molt bé, perd sén absolutament insuficients. Cal capgirar les prioritats
en I'assignacio dels pressupostos o no sera possible fer realitat el Model de suports
que volem.

De fet, des de 'ambit de serveis socials a la publicacié ja esmentada anteriorment
sobre “Promocié de I’Autonomia i de I'Atencio a les persones amb suport de llarga
durada a I'entorn comunitari a Catalunya. Recomanacions per impulsar el nou
model”?°, a les seves conclusions es diu, entre d’altres:

- L’actual sistema necessita una renovacio profunda ...... Es planteja un canvi de
model cap a una atencid que posi la persona al centre de les decisions que
afecten la seva vida i que tingui una visi6 integral de les seves necessitats, de la
seva familia i de les persones cuidadores.

... Ara cal fer un pas significatiu per donar resposta a un nou marc paradigmatic,
que permeti superar la visié en qué els recursos i les dotacions pressupostaries
s’orienten cap a la institucionalitzacio, bé sigui en centres residencials o en
centres de dia o recursos similars.

19 Departament de Treball, Afers Socials i Families (Generalitat de Catalunya).
20 2021. Departament de Treball, Afers Socials i Families (Generalitat de Catalunya).

45



A la pregunta: Quina atencié hem de prestar a les persones amb grans necessitats?.
Es respon, entre d’altres:

“Incrementar I'assignacié de recursos per la promocié de 'autonomia,
especialment els adrecats a enfortir la capacitat de I'atencié domiciliaria.

Incrementar I'assignacio de recursos amb un augment significatiu de pressupostos
per millorar la intensitat per usuari durant el periode 2021-2024. Catalunya es
troba entre les comunitats amb menys despesa social en materia d’atencio
domiciliaria en I'ambit dels serveis socials”. Estem al 2024 i cal dir que aquesta
situacio gairebé no ha canviat.

- Generalitzar la planificacié centrada en la persona, en la seva capacitat de decisi6.
Establir un pla tnic d’atencié. Fer-ne un abordatge Inter administracions i amb
diferents sectors per donar resposta a les persones amb necessitats d’atencio
complexa.

1.6. La mirada de la inspeccio

La funci6 inspectora per part de la Generalitat és fonamental per tal de verificar que la

normativa legal vigent s’acompleix. Els cos d’inspeccio no és responsable que aquesta
normativa sigui obsoleta i estigui en contradiccio amb el que mana la Convencié de les
Nacions Unides.

Ara bé, tota norma té sempre un marge d’interpretacio i d’aplicacié. | aqui és on entra
la mirada de qui exerceix la funcié d’inspeccio.

Al nostre grup de treball I'opinié maijoritaria és que I'exercici de la funcio inspectora
sovint és excessivament rigid, burocratitzat i molt allunyat de la realitat dels serveis
que es presten i de les persones que s’atenen.

El que cal canviar:

La inspeccio ha de ser una aliada en el procés de transicié vers el MODEL DE
SUPORTS que volem, i en fer possible la seva implementacio. Necessitem una
inspeccid que també acompanyi doncs tot procés de transicié genera dubtes i obre
nous camins no transitats abans.

D’aqui la importancia de:
e Proporcionar formacié a tot el cos d’inspeccié que actua en els ambits de
serveis i suports a les persones amb discapacitat sobre:

- La Convencio de drets de les persones amb discapacitat (2006) i el
paradigma en el qual es sustenta.

- Nocions basiques dels pilars que sustenten la QualityRigths de 'OMS.

- En qué consisteix el “MODEL DE SUPORTS que volem” i el Pla de
transicio que aprovi el Parlament i el Govern de la Generalitat.

¢ Que lainstancia que assumeixi el lideratge del procés de transicio vers
I'assoliment del “MODEL DE SUPORTS que volem” reculli les incidéncies de
practiques inadequades per part de la inspeccié de la Generalitati les
traslladi al Departament que pertoqui per tal d'implementar les mesures
correctores que calguin.
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1.7. Les condicions laborals que precaritzen la
prestacio de serveis a les persones amb
discapacitat

Calen millors condicions salarials i adequar el finangament de la Generalitat per tal de
garantir unes condicions laborals dignes. Aixo és quelcom en el que tothom esta
d’acord, Generalitat inclosa.

Tot el sector de les cures esta precaritzat, a més de feminitzat.

Es una evidéncia que no es poden oferir suports i serveis dignes si no es garanteixen
condicions laborals dignes a qui els han de proporcionar. No és només un tema de
qualitat en la prestacio del servei o suport, siné de rotacié de personal que al punt
troben quelcom millor marxen. En un sector com el nostre, en el que I'establiment de
vincles de confianca és clau per una atencio de qualitat, la rotacioé de personal és un
problema serios.

Perd, a més, ens trobem amb la dificultat de trobar personal amb la mirada de drets i el
coneixement necessaris de la discapacitat intel-lectual i del desenvolupament amb
trastorn de salut mental i/o conducta que ens preocupa.

El que cal canviar:

Cal dignificar el sector i fer-ho atractiu laboralment a professionals i personal que ha de
prestar suports a les persones amb discapacitat. | encara més quan es tracti d’atendre
persones amb circumstancies d’especial complexitat. | aixd passa necessariament per
poder oferir uns salaris i unes condicions laborals dignes.

1.8. Manca d’equitat en Patencioé en funcio del territori
de residéncia de la PDID amb malaltia mental i/o
conducta que preocupa

Ens referim a:

- Disponibilitat de serveis i recursos per la nostra poblacié diana en funcié
del seu lloc de residéncia.

La dotacié de recursos com el SESM-DI o les UHEDI, per posar dos exemples
de I'ambit de la salut mental, és desigual entre uns territoris i d’altres. Per
exemple, mentre uns SESM-DI funcionen els cinc dies laborals de la setmana
altres només reben finangament public per funcionar dos dies a la setmana.
L’equilibri entre necessitats i recursos és insuficient a tot arreu, perd també
desigual entre uns territoris i altres.

- Disparitat d’atenci6 i funcionament entre la mateixa tipologia de serveis.

Per exemple, tots els SESM-DI atenen persones majors d’edat, perd alguns
atenen també infants.
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1.9.

En I'ambit dels serveis socials trobarem funcionaments forga diferenciats entre
serveis d’acolliment residencial d’'una mateixa tipologia.

Els Grups d’Estudi i Derivacié (GED) a la practica tenen funcionaments amb
diferéncies que poden ser importants i que afecten al principi d’equitat d’atencié.
D’altra banda, hi ha proveidors de serveis d’acolliment residencial que atenen
moltes persones del perfil de la nostra poblacié diana que diuen desconéixer que
al seu territori s’hagi desplegat un GED perqué no n’han sentit a parlar mai, per
exemple, a Barcelona.

Tant en I'ambit de la salut mental com de serveis socials el funcionament dels
serveis no garanteix un minim de resposta homogénia a la nostra poblacié
diana, de manera que depén d’on visquis I'atencié que rebi pot presentar
diferéncies significatives.

Entenem que els serveis i equips han de gaudir de certa autonomia i que
aquesta és necessaria per a la innovacio, pero cal que la Generalitat asseguri
uns minims comuns que garanteixin el principi d’equitat per a la ciutadania atesa,
amb independéncia d’on visqui. Cal garantir que les UHEDI i els SESM-DI
treballen des de la Programacio centrada en la persona, i que utilitzen el suport
conductual positiu, I'analisi multimodal de la conducta o d’altres des de diferents
paradigmes d’intervencié, sempre i quan siguin coherents amb la Convencié i
parteixin d’evidéncies cientifiques.

Manca de voluntat d’implementacio de
determinats acords i mesures que millorarien en
gran manera la qualitat de PPatencioé i tindrien un
gran impacte preventiu i de deteccio precoc¢

Hi ha mesures amb un alt impacte preventiu i de deteccié precog¢ que als paisos on
s’han implementat han demostrat una alta eficacia i que caldria implementar com un
dret de la persona amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament i una obligacié
del sistema public de primer nivell.

Cal implementar amb caracter obligatori pels serveis:

En I'ambit de la salut ens referim en concret a:

Fer un cribratge de salut anual de salut a les persones amb discapacitat
intel-lectual i del desenvolupament de totes les edats des de la xarxa
d’atencié primaria ambulatoria.

El Departament de Salut ha de donar directrius especifiques i hauria de definir

quines eines/proves exploratories cal utilitzar. Ara hi ha uns criteris orientatius,

pero caldria definir uns minims basics en funcié de la franja d’edat.

| fer aquest cribratge diferenciant etapes vitals: infancia, adolescéncia, joventut,
etapa adulta, vellesa.

Moltes persones amb discapacitat intel-lectual tenen dificultats per identificar i
comunicar simptomes de malestar.
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Tot i que la seva esperanca de vida en els ultims anys s’ha allargat gracies als
avengos médics, una vida més normalitzada i uns habits més saludables,
continua sent sensiblement menor que per la resta de la poblacié. La causa és
que no es detecten de forma precog diverses malalties freqlients i sovint silents
degut a que les seves habilitats de comunicacié poden estar alterades, no se’ls
escolta de manera adequada o tot ho tapa I'etiqueta de la discapacitat
intel-lectual i del desenvolupament.

De fet, una de les causes de conductes que preocupen és la preséncia de
malestar fisic no detectat ni tractat médicament.

A Gal-les fer aquest cribratge és una obligacié dels ambulatoris d’atencio
primaria i es promou amb un incentiu econdmic directe al personal médic que
limplementa. Per la persona professional és opcional, pero no pel servei que té
I'obligacié de garantir-ho.

Cal implementar el “El meu passaport per anar al metge” i incorporar-lo a
la historia clinica de les persones amb discapacitat intel-lectual i del
desenvolupament.

Aquest document informa al personal sanitari de les coses que la PDID vol que
sapigues d’ella, i proporciona unes indicacions clares i concretes sobre com
comunicar-se i que tenir en compte per tal que la sapiguen tractar i entendre
adequadament.

En aquest document la PDID informa quines coses son importants per a ellai el
que li agrada i el desagrada.

La PDID pot omplir-lo sola o0 amb suports de persones de la seva confiancga.
Aquest document:

- Ha de ser voluntari per a la persona amb discapacitat intel-lectual i del
desenvolupament.

El podra actualitzar sempre que vulgui.

- S’ha d’incloure a la seva historia clinica de manera que es disposi
d’aquesta informaci6 tant en els centres d’atencié primaria com als
hospitals. Quan es lliuri una versi6 actualitzada es seguira el mateix
procediment que amb d’altres documents médics (conservar les
diferents versions o deixar només la més recent).

- El personal sanitari d’ambulatoris i hospitals han de comprovar si figura
a I'historia clinica, i en cas negatiu preguntar si I'han fet i invitar a fer-ho,
tot facilitant 'imprés o manera d’obtenir-ho que sigui veritablement
accessible per a la persona amb discapacitat.

En cas d’assistir acompanyat o acompanyada de terceres persones

se’ls facilitara aquesta informacio al temps que es motiva unes i altres
sobre la seva utilitat.
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- Es tracta d’'una documentacio que caldra llegir per part del personal
sanitari (infermeria o medicina / pediatria, especialistes, etc.) per
atendre la PDID a l'igual que es consulten els resultats de les proves
mediques o altre informacid rellevant per poder dispensar una atencio
adequada.

Per garantir la implementacié d’aquesta eina cal que el Departament de Salut
doni directrius clares al respecte.

Cal fer efectiva la TSI “Cuida’m” i promoure que tothom que la necessiti la
tingui i estendre la seva utilitzacié també en altres ambits com el social.

Aquesta targeta sanitaria identifica aquelles persones que per les seves
caracteristiques cliniques especifiques necessiten un conjunt d’actuacions
diferenciades en la seva relacié amb els professionals i els serveis sanitaris.

Identificar des del mateix moment d’accés als serveis de salut les persones
amb la TSI Cuida’m permet que siguin immediatament reconegudes per I'equip
assistencial i se’ls pugui prestar una atencié diferenciada i més adaptada a les
seves necessitats.

La presentaci6 d’aquesta targeta sanitaria ha de facilitar:

- La prioritzacio en I'accessibilitat al sistema, com ara disminuir demores en
les sales d'espera.

- Facilitar 'acompanyament a la persona titular de la targeta en les zones
d'urgéncies o d'activitats diagnostiques i 'acompanyament permanent en
els ingressos hospitalaris.

- Laflexibilitat en el temps dedicat a la consulta (amb la previsi6é d'un espai
i un temps especifics).

- Facilitats en les consultes no presencials, en I'atencié domiciliaria i en
I'accés a I'hospital de referéncia en demandes urgents del SEM.

- Les actuacions proactives del 061 Salut Respon.

- L'atenci6 especial en el transport sanitari i 'acompanyament, si és
necessari.

A la practica, pero, ens trobem que moltes persones amb discapacitat que la
necessitarien no la tenen. | que sovint els serveis sanitaris no la tenen en
compte i, per tant, no es facilita el que caldria a aquestes persones.

La utilitat d’aquesta targeta hauria d’ampliar-se també a d’altres ambits com,
per exemple, els serveis socials.

L'aprovacié i posta en marxa de '’Agéncia Catalana d’Atenci6 Integrada Social i

Sanitaria és una oportunitat per estendre el seu Us amb idéntica finalitat en tots
dos ambits.

50



1.10. Persisténcia d’utilitzacié d’una terminologia
propia del paradigma medic - rehabilitador

Les paraules tenen significats que revelen mirades i posicionaments determinats
respecte de com ens situem nosaltres i com situem els altres. Per aix0 les paraules
que utilitzem sén importants.

En I'ambit de salut sovint es continua utilitzant una terminologia propia del paradigma
médic — rehabilitador en 'atencié a les persones amb discapacitat intel-lectual i del
desenvolupament: persones amb discapacitat lleu, moderada, greu i profunda.

Des del paradigma de la Convencié de les Nacions Unides i el paradigma dels suports
la terminologia és una altre: persona amb discapacitat intel-lectual i del
desenvolupament amb necessitats de suport limitat, intermitent, extens i generalitzat.

Es important que al document sorgit del “Programa de transformacié dels suports per a
persones amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament amb malaltia mental i/o
conducta que preocupa” s’utilitzi una terminologia coherent amb la Convencid i el
paradigma que inspira el model a desenvolupar.

1.11. Manca un suport decidit vers la recerca i
Pavaluacio que aportin resultats i evidencies

Un sistema public de qualitat esta implicat en un procés de millora continua que, entre
d’altres, requereix d’'una aposta clara i decidida per la recerca i I'avaluacié que aporti
resultats i evidencies. No es tracta Unicament de finangcament, siné també de la
necessaria cooperacio entre els prestadors de serveis i la universitat.

A Catalunya aquesta aposta és encara molt feble.

Ens cal invertir d’'una manera decidida en recerca aplicada que ens aporti
resultats i evidéncies, per exemple, sobre:

- Models o formes de prestacio i gestié dels serveis per tal d’identificar aquelles
que millor garanteixen els drets de les persones amb discapacitat i resulten
més eficaces i eficients.

- Sistemes, metodologies i procediments d’atencid que millor desenvolupen
I'autonomia i 'autodeterminacio de les persones amb PDID amb malaltia
mental i/0 conducta que preocupa.

- Metodologia de treball en xarxa més satisfactoria, efectiva i eficient.

- Impacte de diferents formes de suport en la qualitat de vida de les persones
amb DID amb malalties mentals i/o conductes que preocupen.

- Etc.
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1.12. Els plans d’estudis de professions de 'ambit
social i de la salut no incorporen, o ho fan de
manera residual, formacio sobre la discapacitat i,
encara menys, sobre la discapacitat intel-lectual i
sobre la salut mental i/o conducta que preocupa

Cal incorporar en els plans d’estudis formacié sobre discapacitat intel-lectual i del
desenvolupament en:

¢ Estudis universitaris: Cal incorporar aquesta formacié en els seglients perfils
professionals, entre d’altres:

- Treball social - Infermeria

- Educacié Social - Psiquiatria

- Psicologia - Neuropsicologia
- Medicina

¢ Formacié professional: Cal assegurar aquesta formacié en tots els perfils
professionals amb incidéncia al nostre sector (Técnic/a en Integracié Social,
etc.)

Perd també ens referim als Certificats de professionalitat en determinats perfils: cal
que acreditin que la persona que els obté té els coneixements, les habilitats i les aptituds
necessaries per poder treballar al nostre sector.

En funcio del perfil professional de qué es tracti els Plans d’Estudi haurien d’incorporar
formacié sobre, entre d’altres:

- Ladiscapacitat: una guestié de drets humans. La Convenci6 de les Nacions
Unides i el canvi de mirada que suposa passant d’'un paradigma médic-
rehabilitador al paradigma dels suports.

- Ladiscapacitat intel-lectual i del desenvolupament. Indicacions per un bon
tracte en I'atencid. Signes d’alerta per la deteccié de la preséncia de malaltia
mental i/0 conducta que preocupa en aquesta poblacio.

- QualityRigths. Instrument de Qualitat i Drets de I'Organitzacié Mundial de la
Salut (OMS)

- Metodologies de diagnostic i d’intervencié quan hi ha malaltia mental i/o
conductes que preocupen des de diverses orientacions i paradigmes, sempre i
quan siguin coherents amb la Convencid i parteixin d’evidéncies cientifiques.

Diverses persones del grup de treball manifesten que hi ha dificultats per trobar
professionals que tinguin la mirada de drets que exigeix la Convencio de les Nacions
Unides i que tinguin la formacié minima necessaria en discapacitat intel-lectual i del
desenvolupament. Encara més quan s’hi afegeix una malaltia mental i/o conducta que
preocupa.

La incorporacié d’una formacié basica general per a tot l'univers d’estudiants en tots
aquests perfils, més una oferta de formacio especifica en determinades branques
d’especialitzacio o mitjangant optatives seria un dels elements que contribuiria a
eliminar aquesta dificultat actual.
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2.1. Prevencio i deteccio preco¢

Parlar de prevencid i deteccid precog ens porta necessariament a les etapes de la
infancia i 'adolesceéncia, etapes clau en la construccio de la personalitati en la
construccio del sentiment de pertinenga (formar part de) i d’acceptacio social.

| si ens referim a infants i adolescents amb discapacitat hem de contemplar els tres
sistemes de serveis que son clau: educacid, serveis socials i salut.

Al nostre grup de treball no hem pogut comptar amb la mirada de 'ambit educatiu i, per
tant, tenim interés en assenyalar aquesta mancanca per tal que es pugui incorporar a
posteriori.

2.2.1. Importancia de la prevencio i deteccié precog¢ en la infancia i
I’adolescéncia per part de tots els serveis.

Si des de la petita infancia les families i els serveis tenen informacio, formacia,
suport i orientacié per oferir un bon tracte a I'infant i adolescent amb
discapacitat intel-lectual i del desenvolupament podrem prevenir:

- Que apareguin, s’instaurin o intensifiquin determinades conductes que
preocupen en aquestes edats o, més tard, en I'etapa adulta.

- Que apareguin, s’instaurin o adquireixin major gravetat algunes
malalties mentals.
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El model de suports que volem ha de contemplar la infancia i adolescéncia com
una etapa clau per garantir a les persones amb discapacitat intel-lectual i del
desenvolupament una millor qualitat de vida actual i futura, una menor
incidéncia de malalties de salut mental i/o de conductes que preocupen i, quan
aquestes hi son poder garantir que disposaran d’'una atencié adequada des de
la manifestacio dels primers simptomes.

En aquesta linia algunes de les coses que cal millorar son:

Identificar el signes d’alerta i fer-ne divulgacio mitjangant guies, protocols i
formacio.

Identificar els serveis que han d’intervenir a partir que es detecta un indici
de malaltia mental i/o conducta que preocupa: on anar, a qui derivar,
procediment a seguir. Circuits clars.

En aquesta etapa intervenen diferents serveis de dos ambits ara separats:
salut i serveis socials. Intervenen els Centres de Desenvolupament infantil i
Atencié precog¢ (CDIAP) des de 'ambit de serveis socials; i els Centres de
Salut Mental infanto Juvenil (CSMIJ) i el Servei Especialitzat en Salut
Mental per a Persones amb Discapacitat Intel-lectual (SESM-DI) des de
'ambit de Salut.

Cal ser efectius i definir amb claredat quin paper especific ha d’assumir
cadascun i de quina manera s’han d’articular entre si.

L'aprovacié i la posta en marxa en breu de I'’Agencia Catalana d’Atencié
Integrada Social i Sanitaria pot ser una oportunitat per evitar duplicitats i
espais de desatencié.

Un error és pensar que el fet que aquests serveis incorporin perfils
professionals de tots dos ambits (social i salut) ja garanteix que tinguin una
mirada bio-psico-social. Cal tenir en compte que cada servei intervé des
d’'un encarrec i posicionament especific i, per tant, sectorial.

La creaci6 d’'una Cartera de Serveis d’Atencioé Integrada hauria de ser un
factor d’oportunitat per afavorir una visio bio-psico-social més ampla i una
articulacio entre serveis més eficagc.

Proporcionar formacio a tots els serveis generalistes que atenen infants i
adolescents del sistema educatiu, salut, social i lleure sobre:

- La discapacitat: una questié de drets humans. La Convencio de les
Nacions Unides i el canvi de mirada que suposa passant d’un
paradigma medic-rehabilitador al paradigma dels suports.

- Ladiscapacitat intel-lectual i del desenvolupament. Indicacions per un

bon tracte en 'atencié. Signes d’'alerta per la deteccio de la preséncia
de malaltia mental i/o conducta que preocupa en aguesta poblacio.

- On anar, a quin servei derivar, procediments a seguir.
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o Davant de dubtes poder fer consultes i demanar orientacié al SESM-DI del
territori de referéncia.

o \Volem fer émfasi en la necessitat de garantir suport i acompanyament a les
families per poder acceptar, entendre i tenir cura del seu fill o filla de la
manera més adequada possible a les seves necessitats. | saber on anar si
detecta signes que l'alerten i com accedir-hi.

2.2.1. La capacitat de prevencié i deteccid precog en la resta d’etapes de
la vida: joventut, etapa adulta, envelliment.

Una malaltia mental i/o les conductes que preocupen poden aparéixer en
qualsevol etapa de la vida, o un servei les pot detectar quan la persona ja és
adulta (tot i que faci anys que estigui present).

Cal tenir molt present que la discapacitat intel-lectual i del desenvolupament “tot
ho tapa i tot ho justifica”.

Relat d’'una persona membre del grup de treball: De cada cinc persones que
atenem, com a minim dues han patit abusos, sovint des de la infancia. Totes les
dones han patit situacions d’abus. | cap d’aquestes persones ha rebut 'atencio
especifica que necessitava per aquestes circumstancies. Hi ha persones
diagnosticades de trastorn de la conducta que simplement estan expressant
una reaccio a una situacio de violencia viscuda que ningu ha identificat ni
escoltat. La discapacitat intel-lectual i del desenvolupament tot ho tapa.

Per millorar la prevencid i la deteccié precog¢ en aquestes etapes de la vida cal
implementar les mateixes mesures que ja hem esmentat anteriorment pero
ampliant a d’altres sistemes de serveis:

- Laboral: Serveis d’insercié al mercat ordinari de treball, Centres
Especials de Treball, SOI, ...

- Serveis Socials: Tots els de primer nivell (Centres de Serveis Socials,
Serveis d’Atencié Domiciliaria, etc.), Centres de Desenvolupament
Infantil i Atenci6 Precog (CDIAP), Serveis d’Informacio i Atencio a les
Dones (SIAD), Serveis de Terapia Ocupacional (STO i SOI), Entitats de
suport a I'exercici de la capacitat juridica (anteriors entitats tutelars), etc.

- Salut: Tots els de primer nivell ambulatori i hospitals.

- Justicia: personal de suport judicial com ara professionals de la
mediacio, la psicologia o el treball social, etc., i els operadors juridics
(professionals de I'advocacia i procuradors/es), i totes aquelles figures
que poden intervenir en els procediments judicials per a la provisié
d’assisténcia (legal) de persones amb discapacitat.

- Notaries, en tant presten assisténcia a la persona amb discapacitat que
vol designar qui i en quines arees li donara suport en I'exercici de la seva
capacitat juridica.

- Seguretat: Mossos d’Esquadra i Guardia Urbana

- Entitats de lleure / oci (esplais, etc.).
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2.2. Valoracio diagnostica de la malaltia mental i/o la
conducta que preocupa

Algunes persones expertes diuen que un bon tractament comenga amb un bon
diagnostic.

Ja s’ha esmentat la gran importancia de fer un diagnostic tan aviat com sigui possible,
per evitar que s’instaurin situacions i conductes que després son més dificils de
canviar. Es disposa de manuals i d’instruments de valoracié que ajuden a poder fer un
bon diagnostic.

Un requisit en tota valoracié diagnostica és contemplar en I'analisi i 'exploracio tres
dimensions de la persona: bio (fisica) + psico (emocional) + social (interaccions-
vincles). L'analisi biopsicosocial ha de permetre conéixer la conducta per poder fer una
millor prevencio i una millor intervencid, també utilitzant tots els instruments i eines
adients.

Conéixer el perfil cognitiu de cada persona completa la valoracié diagnostica, igual que
conéixer el desenvolupament emocional i el perfil sensorial segons les necessitats de
cada persona.

2.2.1. Servei Especialitzat en Salut Mental per a Persones amb
Discapacitat Intel-lectual i del Desenvolupament (SESM-DI)

Tot i que el SESM-DI no només diagnostica siné que proporciona tractament,
hem decidit desenvolupar en aquest apartat totes les nostres aportacions de
millora i de definicié del SESM-DI que volem.

Tothom opina que aquest servei €s clau per garantir un bon diagnostic quan hi
ha la sospita de I'existéncia d’'una malaltia mental i/o conducta que preocupa, i
per proporcionar un tractament adequat a cada persona. |, en positiu, també es
diu que en els ultims anys s’ha desplegat aquest servei en tot el territori fins els
11 SESM-DI que tenim actualment.

Ara bé, també s’assenyalen algunes disfuncions:

- Les ratios son totalment insuficients: visites ambulatories massa
espaiades, no es pot garantir la intensitat de suport que cada persona
necessitaria en determinats moments amb la qual cosa es donen
episodis aguts que es podien haver evitat; insuficient treball en i amb
I'entorn; insuficient suport i orientacio a les families, els serveis
d’acolliment residencials, I'entorn laboral, ....

Manca d’equitat territorial: hi ha SESM-DI que atenen també I'etapa de
la infancia i 'adolescéncia. Hi ha SESM-DI que només reben
finangament public per atendre dos dies a la setmana. Els criteris de
funcionament no s6n homogenis.

- Dificultat per atendre urgéncies. Alguns atenen urgéncies dins I’horari de
funcionament del servei; d’altres no. | fora d’horari de funcionament del
SESM-DI les urgencies s’han d’adrecar als serveis de salut ordinaris
que no tenen la formacio necessaria per atendre adequadament
aquesta poblacio diana.
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- Rotacié de professionals, sobretot psiquiatria. Poden passar mesos fins
cobrir una placa. Mentre tant la persona no rep atencio terapéutica, i si
pren medicacioé aquesta no es revisa fins que el nou o nova professional
té un cert coneixement del cas.

El SESM-DI que caldria en el model de suports que volem.
Té un ambit territorial més reduit i una major ratio de personal per poder:

- Atendre també infancia a partir dels 6 anys i adolescéncia, amb
professionals especialitzats en aquestes franges d’edat.

Caldria definir clarament els criteris de derivacio del CDIAP cap el
SESM-DI i quan ha de derivar cap el CSMIJ pel que fa als infants que
requereixin de continuitat assistencial en 'ambit de la salut mental.

Els infants amb DID amb malaltia mental i/o conducta que preocupa han
de ser atesos pel SESM-DI. Els CSMIJ no tenen formacioé especifica en
discapacitat intel-lectual amb malaltia mental i/o conducta que preocupa.

- Proporcionar la intensitat d’atencié que la persona necessita en funcié
de la seva evolucio i de I'efecte desestabilitzador que puguin tenir
determinades circumstancies o esdeveniments que li succeeixen en la
seva vida, fent prevencié i evitant aixi que s’acabi amb un episodi agut
que requereixi d’hospitalitzacié.

- Proporcionar atencié a domicili, centre d’atencié ditirna o lloc de
residéncia de la persona atesa el que aporta al / a la terapeuta del
SESM-DI elements per entendre millor la PDID amb malaltia mental i/o
conducta que preocupa, per adequar més eficagment la seva
intervencio de tractament i donar orientacions més ajustades a la familia
i/o als professionals de qué es tracti.

- En els casos de major complexitat treballar en xarxa amb els serveis i
professionals que atenen la PDID amb malaltia mental i/o conducta que
preocupa de diferents ambits: centre d’atencié primaria de salut,
assistent personal, servei d’acolliment residencial on viu, servei de
suport a I'exercici de la capacitat juridica, servei d’insercio laboral en
empresa ordinaria o CET, etc.

- Enlaresta de casos en qué no es pot garantir un treball en xarxa, el
SESM-DI proporciona suport i orientacié als i a les professionals i
serveis implicats. | també proporciona suport i orientacioé a les families.
El que voldriem millorar és la ratio de professionals per tal que aquest
suport es faci amb la frequiéncia que caldria.

- Atendre les urgéncies els set dies de la setmana de 8 a 22 hores.
Creiem que és important que sigui el mateix SESM-DI qui ho assumeixi
perqué coneix els casos o possiblement els acabara atenent si sén
nous. No creiem que calgui posar en marxa un nou servei d’atencié
d’urgéncia paral-lel al SESM-DI.
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Discrepancia parcial:

Una persona del grup de treball?* discrepa respecte de la concrecioé de
la franja horaria a cobrir i opina que caldria dir: “Atendre les urgéncies
els set dies de la setmana en una amplia franja horaria (a concretar)
consensuada entre tots els SESMD/’.

- Proporcionar un seguiment post-ingrés en la UHEDI o en psiquiatria
hospitalaria general amb la intensitat inicial que la persona pugui
requerir fins recuperar la seva vida habitual prévia a I'hospitalitzacié, tot
reforgant el suport a I'entorn (familia / servei acolliment residencial ...).
D’altra banda, es constata com la persona que torna de la UHEDI, i
sobre tot quan surt d’'una hospitalitzacié de llarga estada en planta
psiquiatrica d’un hospital general, ha perdut en major o menor mesura
els seus habits i habilitats adaptatives afectant la seva autonomia que
cal tornar a recuperar.

Es el SESM-DI el servei que ha de valorar si cal un reforg professional
temporal a I'entorn de procedéncia on retorna la persona per tal de
reiniciar les activitats a la comunitat; i traslladar la seva valoracié i
recomanacio al Departament de Drets Socials, instancia a la qual
pertoca aprovar aquest reforg temporal®2.

- Revisar i actualitzar els diagnostics en funcié de I'evolucié de cada cas
sempre que calgui. Actualment quan a una persona se li posa l'etiqueta
de Trastorn de Conducta ho és de per vida, fins i tot quan s’acaben
descobrint antecedents de maltractament i abus fins i tot greus i s’ajuda
la persona a abordar I'impacte que aixd ha suposat en la seva vida.

Pel que fa als punts que fan referéncia a desplagaments a I’entorn, recollim
la seglient proposta organitzativa que fa un membre del grup de treball:

Una part de I'equip del SESM-DI actuaria com equip itinerant i seria
'encarregat de desplagar-se als serveis d’acolliment residencial per tal de
coordinar tots els casos atesos que presentin conductes que preocupen
que hi resideixin.

Pel que fa a les persones amb DID amb malaltia mental i/o conducta que
preocupa que visquin amb les seves families i aquelles que visquin de
manera independent (sols/es, en parella, o en convivéncia amb amistats
triades), seria el o la professional referent de cada cas al SESM-DI qui es
desplacaria a territori amb la freqliéncia que es determinés.

La proposta de crear un equip itinerant no és compartida per altres
membres del grup de treball ja que actualment, en alguns territoris, cada
centre d’atencié dilrna té assignat un/a psiquiatra + psicoleg/oga de
referéncia que s’hi desplacen. Caldria mantenir aquesta férmula alla on ja
es dona i estendre-la a la resta de territoris, per aixi evitar que una mateixa
persona amb DID tingui dos/dues psiquiatres i dos psicolegs/ogues (qui
I'atén ambulatoriament i qui es desplaga al centre d’acolliment)

21 Jordi Monserda Securun (Consorci Sanitari del Maresme)
22 O a la futura Agencia d’Atenci6 Integrada Social i Sanitaria.
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En resum, cal un SESM-DI ben dotat per tal de garantir:

1. Suport i orientacio a i en I'entorn per enfortir-lo i ajudar-lo a proporcionar un
bon tracte adequat a la persona amb DID amb malaltia mental i/o conducta
que preocupa.

2. Proporcionar una atencié terapéutica ordinaria amb la intensitat que cada
cas i moment requereixi amb efectes preventius en tant contribueix a
minimitzar o reduir de manera sensible les descompensacions i els
episodis aguts que requereixin d’hospitalitzacio.

| donar unes orientacions ajustades a cada realitat en funcié de les
caracteristiques de I'entorn i de les circumstancies de cada persona atesa.

3. Una atencié d'urgéncia set dies a la setmana en horari de 8 a 22 hores que
permeti contenir episodis de descompensacio i donar suport a un entorn
que pot estar desbordat. | derivar les descompensacions greus que
requereixin d’'un context hospitalari.

Recordem que una persona del grup de treball discrepa respecte de la
concrecié de la franja horaria a cobrir i opina que caldria dir: “Atendre les
urgencies els set dies de la setmana en una amplia franja horaria (a
concretar) consensuada entre tots els SESMD/”.

2.3. Com articular el principi d’equitat en Patencié amb
la llibertat d’escollir el paradigma des del qual
s’intervée.

El principi d’equitat en I'atencié implica que la persona / familia atesa pugui rebre una
atencio similar en funcié de la necessitat detectada i amb independéncia del municipi
de residéncia i del servei que li pertoqui per territori.

D’altra banda, si volem sistemes de serveis que incorporin processos de millora
continua i innovacié també han de tenir llibertat per definir el o els marcs teorics des
dels quals presten atencio.

El dilema el trobem quan parlem de serveis publics, amb independéncia que es prestin
per gestio directa de 'administracio publica o per gestié indirecta mitjangant contracte
public de serveis.

L’administracié publica hauria de garantir uns minims homogenis a tota la ciutadania al
temps que exigir als serveis la recollida sistematica d’'informacié i estimular la recerca
aplicada que aporti evidéncies respecte dels resultats obtinguts.

Perd aixd ara no passa.

El registre sistematic de dades esta més pensat per fer memoaries i rendir comptes que
no pas per fer recerca aplicada, imprescindible per buscar evidencies sobre les
metodologies o procediments que millors resultats obtenen mesurats en aquells
aspectes de la qualitat de vida de les persones ateses en els quals 'atencio rebuda
hagi pogut incidir. | aixd és especialment punyent en 'ambit dels serveis socials. La
imprescindible col-laboracié entre universitat i serveis amb I'objectiu comu de fer

59



recerca aplicada que ens permeti millorar la nostra practica en I'atencio a les persones
€s una iniciativa molt escassa i, sovint, no contemplada dins la jornada laboral del
personal dels serveis.

2.3.1. Algunes consideracions prévies®:.

El marc tedric de referéncia és el conjunt d’idees, procediments i teories que
serveixen a la persona professional per orientar la seva exploracié del que
passa, li aporta elements de comprensio i d’interpretacio per fer hipotesis
diagnostiques i un prondstic, I'orienta en la definicio dels objectius que s’han
d’assolir i en la estrategia o estratégies d’intervencio més adients i, per ultim,
I'ajuda a definir els parametres d’avaluacio dels resultats assolits.

O dit en altres paraules, el marc tedric és una guia que ajuda la persona
professional sobre qué ha de mirar, dona significat al que veu aportant-li
elements de comprensié de la realitat i orienta els passos a donar.

Realitat complexa i marc teoric
Treballem en realitats que sén complexes.

Per entendre una realitat complexa calen diferents perspectives, mirades i
aproximacions. | aixo, entre moltes altres coses, implica la interaccio de
disciplines diverses i també de teories.

Quan l'objectiu no és unicament comprendre una realitat que és complexa, sin6é
també intervenir-hi per introduir canvis en una determinada direccié, aquesta
diversitat de mirades i teories és, encara més, un requisit ineludible. Quan
parlem, pero, de diversitat ho fem des de I'exigéncia d’integracio i
complementarietat, no d’un sumatori de disciplines (multidisciplinarietat) i/o de
teories, entre d’altres.

O dit en altres paraules: cal un dialeg entre diferents maneres de mirar i de fer.
El marc teoric és dinamic i evoluciona

Un marc teoric és una obra humana que es construeix en resposta a la
necessitat que té I'ésser huma de comprendre la realitat on viu i d’incidir-hi per
transformar-la. | aquesta realitat esta en constant evolucio, aixi com el
coneixement que en té I'ésser huma, de manera que les teories tenen un
caracter historic i evolutiu.

Mentalitat i actituds obertes: un requisit professional

Tan important com tenir un marc tedric de referéncia és tenir i mantenir una
mentalitat i actituds obertes sense les quals la teoria es transforma en
dogma. Es necessita un marc teoric, pero, per sobre de tot, cal tenir
capacitat i voluntat d’escolta i de reflexio.

23 Text en cursiva extret de I'obra: “Creixem. Model Municipal dels Centres de
Desenvolupament Infantil i Atencié Precog de I'Institut Municipal de Persones amb
Discapacitat”. Ajuntament de Barcelona. 2020. Pags.78 a 92.
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Cal fugir de la confrontacio entre teories

La confrontaci6 entre teories no solament és esteril i ens impedeix créixer
professionalment, siné que ens fa mal. Primer, perque no hi ha una unica
teoria que aporti tots els elements necessaris per abracar, comprendre i
intervenir en una realitat complexa. Segon, perqué la confrontacié comporta
una simplificacio de la realitat que la redueix a dos extrems (bo/dolent,
blanc/negre, etc.), nega la multiplicitat i riquesa de matisos entre un i l'altre, i
impedeix I'escolta i 'aprenentatge mutu.

Cal construir un marc teoric que parteixi del dialeg i, per tant, de I'escolta
activa de l'altre que opina diferent de mi, i del respecte mutu; no de la
confrontacié oberta o soterrada entre professionals “purs”i “no purs”.

El marc teoric no hauria de ser un obstacle per a aquest dialeg sin6 que, al
contrari, caldria potenciar-lo i orientar-lo cap un creixement professional i
d’equip i de servei.

2.3.2. El que caldria millorar.

Tenim el mandat d’actuar des d’una perspectiva bio-psico-social. En aix0
tothom estem d’acord.

La diversitat de marcs tedrics la trobem basicament en la part psico-social
de I'equacio, amb tres marcs tedrics dominants: conductual, psicodinamic i
sistemic.

¢ En aquest moment més que obligar a abracar un d’ells en exclusiva
caldria:

- Incentivar la recerca aplicada comparativa en col-laboracio
amb la universitat que ens aportés evidéncies.

- Estimular I'elaboracié teorica a partir de la practica i de
I'observacio sistematitzada.

- Facilitar espais d’intercanvi de maneres de diagnosticar i
d’intervenir enfocats a créixer i no a competir per veure quin
marc teodric és el millor. No hi ha cap marc tedric que ho
expliqui tot. | les persones som més polieédriques que qualsevol
teoria. També les persones de la nostra poblacié diana.

- Incentivar la publicacié d’experiéncies i reflexions a partir de la
practica amb una uUnica exigéncia: rigor argumental i d’analisi.

e Garantir la transparéncia fent public des de quins marcs tedrics
treballa cada servei. |, en consequéncia, facilitar que les persones
amb DID i llurs families puguin optar a ser ateses en un altre
territori si no estan d’acord amb el marc teoric des del qual treballa
el servei que per residéncia els pertoca.

e A partir de les evidéncies definir uns minims homogenis a garantir
per tots els serveis implicats que formin part de la xarxa publica
(sigui de gestio directa o indirecta). Sense que aix0 sigui
contradictori amb deixar, paral-lelament, espai a la diferenciacié
sustentada en teories sdlides, i a la realitzacio d’experiéncies pilot
que alimentin la innovacio i permetin compartir resultats que altres
puguin replicar.
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2.4.

Formacio, guies i protocols

Formacio.

Sén varies les universitats que ofereixen masters i/o postgraus focalitzats a

'ambit de la discapacitat. D’altra banda, les federacions i entitats organitzen
d’ordinari formacio continua, sigui pel propi personal o bé per professionals i
serveis externs.

Perd al mateix temps, tothom al nostre grup de treball considera que és una
prioritat millorar la formacio del personal dels ambits de salut, educacio, serveis
socials, etc. que atenen les persones amb discapacitat i, més particular-ment
aquelles amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament amb malaltia
mental i/o conducta que preocupa. Per exemple, en metodologies concretes
(per exemple suport actiu), aspectes generals del col-lectiu com formacié en
Drets o disminucié de practiques restrictives, o la formacié en aspectes
concrets com Qualitat de vida, entre altres.

Queé ens cal millorar?

- Cal potenciar i augmentar I'oferta formativa en masters i postgraus, i
sobretot millorar la difusio de I'oferta fent-la motivadora i engrescadora
per captar noves professionals al sector. Caldra buscar la complicitat i
la implicaci6 de les Universitats i dels Col-legis Professionals de treball
social, medicina, psicologia, infermeria, fisioterapia, terapia
ocupacional, educacio social, integracié social, etc.

- Caldria tenir una visié global de I'oferta existent i valorar si hi ha buits a
cobrir, proposant a les universitats, als col-legis professionals i a les
entitats el disseny d’ofertes formatives que hi donessin resposta.

Sembla que una de les formacions que poden tenir especial interés
per ajudar a transitar vers el MODEL DE SUPORTS que volem és
sobre la QualityRigths, I'Instrument de Qualitat i Drets de I'Organitzacio
Mundial de la Salut (OMS). Al menys, ha merescut una valoracié molt
positiva per part d’'una de les persones membres del nostre grup de
treball que I'ha fet.

Una altra formacio d’interés que destaca una persona del grup de
treball és el “Pilotatge de Restriccions” proporcionada per Plena
Inclusion per detectar practiques restrictives en les persones degudes
a les conductes o bé als trastorns mentals i com minorar-les fent la
persona més particip de la seva propia vida i en el seu entorn.

- ldentificar els perfils i personal que haurien de ser destinataris
d’aquesta formacié per tal de dissenyar plans de formacié “ad hoc”,
ajustats als diferents entorns laborals.

- Designar quina formacié hauria de tenir caracter obligatori i en quins
ambits. | com incentivar a fer-la quan es consideri que ha de ser
voluntaria. Cal tenir en compte que els masters i post-graus solen ser
cars i requerir de bastants hores de dedicacié habitualment fora
d’horari laboral.
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Cal recordar que en la gestio indirecta de serveis publics
'administracié pot concretar als plecs de condicions determinats
continguts formatius que I'adjudicatari ha d’incorporar dins la seva
oferta formativa al propi personal com a part de les seves obligacions
contractuals.

Per tal que tinguin efectivitat, les accions formatives han d’incloure:

o La implementacié en I'area concreta de treball de cada participant
d’alld que s’hagi treballat, sigui proposant alguna millora que tingui
viabilitat, o de la manera que es consideri adequada a cada
formacio.

o Una metodologia practica i vivencial dirigida a potenciar o refermar
una mirada inclusiva.

Guies i protocols.

Les guies i protocols poden ser un bon material util dins d’'un context formatiu
classic, i/o com a material d’autoconsulta a disposicié de professionals, les
propies persones amb discapacitat, les families i/o per la ciutadania en general.

Una persona del nostre grup de treball fa esment a una “Guia de Salut” que
mereix la pena perd no és gaire coneguda. No només es tracta d’elaborar guies
o protocols, sin6é que després s’utilitzin.

Queé ens cal millorar?

Existeixen molts productes, perd seria especialment util que el Pacte
Nacional de Salut Mental, determinats Departaments de la Generalitat,
i/o la futura Agéncia d’Atencio Integrada Social i Sanitaria donessin
indicacions sobre aquelles que tenen especial interés en funcié de
I'entorn laboral de qué es tracti, o del perfil de poblacié destinataria
(professionals, persones amb discapacitat, families, ciutadania).

Disposar de Guies i Protocols que ajudin a una major comprensid i
tracte de la discapacitat intel-lectual, a detectar signes d’alerta sobre la
possible preséncia d’'un problema de salut mental, o informacié davant
determinats comportaments per tal d’ajudar a comprendre possibles
causes tot orientant sobre pautes més adequades d’actuacié. Una guia
que ajudés a fer una deteccio precog i que orientés sobre on derivar.

Sera molt important difondre i fer visibles aquestes guies i protocols per
a que realment s’utilitzin, siguin atils i aportin millores en la qualitat de
vida de les persones. També aqui caldria buscar la complicitat i la
implicaci6 de les Universitats i dels Col-legis Professionals., entre
d’altres.

Assegurar la distribucié selectiva a la poblacié destinataria en funcié de
la qual s’ha dissenyat contingut i format

Disposar d’un repositori actualitzat de guies i protocols en Us per temes i
perfils de poblacié destinataria.
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2.5.

2.5.1.

2.5.2.

2.6.

2.6.1.

Els Serveis Socials Basics i la funcié de “gestor/a
del cas”.

De qué parlem?

Varies persones del nostre grup de treball fan referéncia al “gestor/a del cas” no
com una figura especifica, sin6 més aviat com una funcié dels serveis
socials basics d’acompanyament de la persona amb discapacitat al llarg de la
seva vida i, quan s’escaigui, de la seva familia o entorn de suport, per tal que la
persona pugui aprofitar al maxim el que li ofereix el sistema de benestar social,
sovint fragmentat i burocratitzat.

L'exercici d’aquesta funcio implica I'establiment d’'una relacié de confianga
(vincle) i un coneixement global de les necessitats, preferéncies i voluntat de la
persona amb discapacitat, que van evolucionant al llarg de la seva vida. Aixd
implica la major continuitat possible de la persona professional referent per part
dels serveis socials, doncs el vincle no es transmet sind que es construeix a
cada relacié.

No es tracta d’afegir una nova figura, siné de garantir aquesta funcié
d’articulacio de les necessitats, preferéncies i voluntat de la persona amb
discapacitat amb els procediments administratius d’assignacié de recursos.

Queé caldria millorar.

¢ Facilitar un funcionament i dotacié dels Serveis Socials Basics que
permeti fer aquest acompanyament des de la construccié d’una relacié de
confiangca que va molt més enlla d’'una funcié gestora de prestacions,
serveis i recursos diversos.

e Fer possible les condicions per un veritable treball en xarxa amb la resta
de figures i agents formals i informals significatius que intervenen en cada
situacid, sobre tot quan aquesta és complexa.

¢ Incorporar mesures que incentivin el desig de continuitat evitant rotacions
excessives de personal.

Treball en xarxa en Pambit comunitari entre els
diferents sistemes d’atencio.

Aproximacié a la nostra realitat avui.

Varies de les persones membres del grup de treball han abordat aquest tema
com un element clau del MODEL DE SUPORTS que volem, i que cal
plantejar-ho com una necessitat a curt termini en aquest procés de transicio.

Recollim a continuacié algunes de les opinions expressades:

- Manca entomar la responsabilitat dels casos des de totes les parts
implicades. Cal una mirada bio-psico-social i assumir des de totes les
parts les responsabilitats. Cal un espai formalitzat conjunt, com a minim,
de salut i serveis socials.
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2.6.2.

- Pel 2024 cal disposar d’espais formalitzats de treball en xarxa.

- Manca coordinacié entre els serveis. Trobem fragmentacié i manca de
coordinacié. Manca una orientacié global de la persona. | més
acollidora.

- La coordinacio entre els serveis de salut i serveis socials. Parlem de
‘potes” diferents. Tenen delimitacio territorial diferent. Encara estem
molt lluny d’una coordinacio efectiva.

- Esimportant que tothom conegui qué fa I'altre. Treballar de forma
coordinada i que abasti tots els ambits implicats.

- Estem funcionant de manera totalment fragmentada. Hem de treballar
de manera coordinada. Necessitat de treballar en xarxa:

o Tothom ha de saber qui més esta intervenint.

o Hem de funcionar coordinadament, amb un equip comd.

- Poso un exemple per il-lustrar-ho: una persona atesa tenia un munt de
recursos activats des de serveis socials i d’altres des de salut, pero no
treballaven de manera coordinada i desconeixien que existien els altres.
En aquest cas, a més, es va saber més tard que aquest senyor (que
tenia un trastorn de salut mental) tenia molts diners al banc.

Intervencié en un entorn complex.

“La complexitat de la societat actual demana un canvi de mirada en relacié
amb la comunicacio entre les institucions, serveis i professionals i, de manera
especial, amb la persona i amb la familia. En aquest moment de
transformacioé i de noves necessitats, les antigues metodologies resulten
insuficients, ja que actuen ailladament oferint una visié parcial que no
afavoreixen la recerca de respostes eficaces des del propi context, ni des de
la globalitat de la intervencio.

En aquest sentit, la complexitat s’entén com un fenomen multidimensional
condicionat per circumstancies diverses inherents al context d’atencio a les
persones. No es limita a les particularitats de l'individu, si no que també té a
veure amb qliestions vinculades al sistema de serveis i la resposta que
generen la diversitat de professionals i a I'hora, tot esta influenciat i interactua
amb una realitat més amplia del context social i cultural.

Les situacions complexes ho sén pels elements que es posen en joc en cada
una d’aquestes dimensions:

Persona / Families

- Factors biologics i psicologics de la persona: caracteristiques
intrinseques a la situaci6 biografica, caracteristiques individuals,
competencies/fortaleses, dificultats, elements de cronicitat, situacié
economica, laboral i de formacio, etc.

- Factors familiars: historia familiar i relacional, sistema de creences,
valors, regles d’interaccio, etapa del cicle vital, efc.

- Historia de la situacié personal a nivell institucional.
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Context social
- Sistema de valors i creences imperants.
- Factors economics, socials i culturals.
- Factors ambientals i de context territorial, comunitari, etc.

- Lleis, normativa, politiques publiques i accés a recursos.

Sistema de serveis

- Factors estructurals dels diferents sistemes de serveis: competencies,
limits, organitzacio, efc.

- Intervencié de mdltiples serveis i/o operadors socials que afavoreixen
una visio esbiaixada de la realitat sobre la que S’intervé.

- Posicions discrepants dels serveis i professionals, etc.

- Duplicitat i solapament de recursos i intervencions

Aquesta complexitat, segons Jove et al. (2009) ha obligat a crear nous models
de treball en els que han de complementar-se diferents serveis i agents, de
manera que quedin integrats professionals dels diversos ambits, creant-se
aixi xarxes interprofessionals.

La incertesa que generen les situacions complexes son un repte pels i per les
professionals. Davant la aquesta complexitat sempre existeixen diferents
enfocaments possibles, sera necessari actuar amb responsabilitat per generar
un coneixement compatrtit, reconeixer els limits i les possibilitats i trobar
alternatives que permetin avangar en la intervencié™*,

Parlem de la necessitat d’'incorporar la metodologia del treball en xarxa en
la practica quotidiana dels serveis.

Tothom tenim clara la importancia d’un treball en xarxa eficag i eficient, no
només per poder garantir una atencié coherent i articulada, evitant duplicitats i
buits, siné també una resposta més ajustada a les necessitats de la persona
amb discapacitat i, en el cas que ens ocupa, de les persones amb DID i
malaltia mental i/o conducta que preocupa, i de llurs families quan sigui el
cas.

Perd a la practica constatem que:

- Sovint s'utilitza el terme “treball en xarxa” amb diferents significats o
com a sindnim de coordinacio entre serveis. No tothom estem parlant
del mateix.

- Treballar en xarxa no és facil.

Entre d’altres motius:

o Perqueé no se’ns ha format en aquesta metodologia. Tal i com diu
Susana Vega?®, cal aprendre a treballar amb el paradigma de la

24 Guia d’orientacio per a I'atencié de casos amb metodologia de treballa en xarxa. Ajuntament
de Barcelona (2019).

25 “Entre maletas”. Ponéncia a la sessi6 plenaria de la Xarxa d’Infancia i Adolescéncia del
Districte de Sarria . Sant Gervasi (27 maig 2009)
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2.6.3.

O

complexitat, la qual cosa suposa un desafiament, un canvi en la
manera de pensar, sentir i fer com a persones i com a
professionals.

Perqué sovint depén de la voluntarietat de professionals i serveis.
Perqué la pressio assistencial pot afavorir:

++ Intervencions reactives sobretot quan es tracta de casos
complexos: actuar abans de comprendre qué passa.

++ Perioritzar I'atencio directa abans que el temps necessari pel
treball en xarxa.

Certa desconfianga cap altres serveis amb els quals cal treballar i
desconeixement de la seva realitat que, quan aixd passa, poden
tenir com a consequeéncia:

+ Unes expectatives i requeriments als altres serveis que no
sempre es corresponen amb el seu encarrec i possibilitats
reals, confirmant i alimentant la desconfianga prévia. Aixo
provoca per un costat frustracioé perqué l'altre servei no fa el
que tindria que fer; i també malestar i sentiments
d’'incomprensioé perque els altres serveis ens exigeixen
coses impossibles o inadequades.

+» Dificultats per explicitar i abordar els malentesos i
discrepancies entre serveis i entre professionals, eludint o
evitant el conflicte amb la qual cosa no es permet
desactivar-ho mitjangant acords i aclariment dels malentesos
quan aquest sigui el cas.

La parcialitzacio dels serveis: Malgrat la majoria dels serveis
busquen una aproximacio6 a la realitat el més global possible tots,
en major o menor mesura, ho fan des d’'una mirada parcial
derivada de I'encarrec concret des del qual treballen. La dificultat
sorgeix quan els serveis donen major validesa a les seves mirades
particulars per sobre de la resta. En aquest context es fa molt
dificil articular un projecte d’intervencié comu i coherent.

Manca aprofundir quin paper juga la persona amb DID en tant volem
situar-la en el centre de totes les decisions que I'afecten.

Abans d’identificar qué volem millorar primer cal definir de qué parlem i quan
cal utilitzar aquesta metodologia.

Queé és el Treball en Xarxa?.

L’any 2019 I'Institut Municipal de Serveis Socials de I'Ajuntament de
Barcelona publica la “Guia d’orientacio per a I'atencio de casos amb

metodologia de treball en xarxa”.

En ell s’analitzen onze experiéncies de treball en xarxa en 'ambit de la
infancia i 'adolescéncia en situacié de vulnerabilitat, la més antiga de les

67



quals “Interxarxes” al Districte d’Horta-Guinardé funciona des del 2000. Totes
elles amb prou recorregut practic com per deduir una série de conclusions per
un bon funcionament eficag i eficient del treball en xarxa.

Les seves conclusions son totalment pertinents si les referim a la nostra
poblacié diana o a qualsevol altre poblacid. A continuacio reproduim en
cursiva una part d’'aquestes conclusions i, per aprofundir-hi, remetem a la
lectura de 'esmentada Guia.

El treball en xarxa és més que una coordinacié amb altres institucions, serveis
i professionals, implica pensar, comunicar i actuar conjuntament,
compartint objectius i recursos, unificant capacitats i esforgos i posant
en relacié les accions.

Aquesta metodologia implica interdependencia entre la diversitat de
professionals implicats/ades, confianca i oportunitat pels aprenentatges
mutus, reciprocs i compartits, potenciant d’aquesta manera el capital social
amb qué compta la propia la xarxa.

La creaci6 d’'un espai comu de trobada, analisi i reflexio, permetra acordar
actuacions concretes i una millora en la col-laboracio, de manera que
compartir la informacié i la preocupacié que genera I'atencié dels infants i
adolescents i les seves families, des dels diferents camps d’intervencio,
aportara una mirada diferent a la problematica, sovint una major comprensioé
de la situacio i de les possibilitats d’intervencio dels serveis, alhora que una
reduccio de les contradiccions i una ajuda per trobar noves estrategies
d’intervencié compartides.

Per millorar I'atencié i el suport a la infancia i adolescencia en situacié de
vulnerabilitat, cal un treball coordinat entre els diferents sistemes d’atencio
(serveis socials, educacio, salut) i les entitats i recursos de la comunitat amb
la finalitat d’optimitzar:

a) els sistemes de deteccio, derivacié i col-laboracié en I'acompanyament
de families i dels infants i adolescents.

b) la governanca dels recursos del territori i el seu disseny ajustat a les
necessitats reals.

En aquest sentit, les xarxes haurien de regir-se per criteris de:
- Proximitat: resposta a les necessitats del territori.
- Transversalitat: visio integral i integradora de I'acci6.
- Horitzontalitat: organitzacioé i estructura de relacions no jerarquica.
- Corresponsabilitat: existencia d'un compromis compartit.
- Col-laboracié: reconeixement i interdependéncia en les relacions.
- Pro-activitat i projecci6: planificacio estratégica i orientacio a la millora
La metodologia de treball en xarxa, com a instrument de treball, pel conjunt

dels i les professionals, planteja una tasca complexa que requereix construir
contextos col-laboratius, interequips, interinstitucions i interserveis.

68



2.6.4.

2.6.5.

Quan cal aplicar aquest model de treball en xarxa?:

Aquest métode resulta imprescindible quan es tracta de casos amb una certa
complexitat en la que intervenen varis serveis diferents. Casos que generen
dubtes, que donen indicis de cronificacié, que poden provocar facilment
actuacions reactives per part dels o de les professionals, etc. En aquestes
situacions caldria fer-ho sempre, sense excepcions.

En qualsevol cas, sempre que sigui possible cal posar en marxa espais de
treball en xarxa estables i periddics, sigui en I'ambit de Districte 0 de municipi,
en els quals participin els diferents agents intervinents. Aixd possibilitaria que a
mig termini, tots ells acabessin incorporant en la seva practica quotidiana una
determinada mirada en I'aproximacio al problema que els permetria entendre’l
millor i fer intervencions de major qualitat.

En la mesura que el treball en xarxa no es doni nomeés de manera ocasional en
funcié d’un determinat cas, sind que es materialitzi en espais estables i
periodics d’abordatge comu a les necessitats que afecten les persones amb
discapacitat i, més particularment amb DID amb malaltia mental i/o conducta
que preocupa, és evident que tindra un efecte multiplicador a llarg termini que
d’una altra manera és molt dificil d’aconseguir.

Qué volem millorar?.

¢ Disposar de formacié sobre la metodologia de treball en xarxa.

Identificar, visibilitzar i atorgar reconeixement a les bones practiques que
ja funcionen. | identificar aquells elements extrapolables a d’altres
realitats i territoris que permetin aprendre de I'experiéncia existent.

o Disposar d’espais periodics i estables que no depenguin de la
voluntarietat de professionals i serveis.

e Tenir definit quan cal utilitzar aquesta metodologia i quins serveis han de
participar-hi.

¢ Aprofundir quin paper juga la persona amb DID amb malaltia mental i/o
conducta que preocupa en tant ha d’estar en el centre de totes les
decisions que l'afecten

Pel que fa als espais periddics i estables de treball en xarxa, creiem que caldria
diferenciar dos sectors de poblacio:

¢ Infancia i adolescéncia: en el qual hauriem de ser membres estables
representants dels serveis educatius, serveis socials (Serveis Socials
Basics i CDIAP), salut de primer nivell (Pediatria / Infermeria pediatrica) i
SESM-DI quan intervingui en aquest sector de poblacié. Si el SESM-DI
encara no ho fa (la nostra proposta és que ho faci a partir dels 6 anys),
sera el CSMIJ qui hauria de participar-hi.

I, en funcid dels casos a tractar, incorporar puntualment els centres
educatius implicats (no basta la preséncia estable dels Serveis Educatius)
i altres agents intervinents que siguin significatius en cada cas (psicoleg/a
particular, terapeuta ocupacional, etc.).
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o Poblacié adulta: en el qual hauriem de ser membres estables
representants de l'educacié post-obligatoria, serveis socials (Serveis
Socials Basics, CAE, STO, SOI o Serveis d’atencio dilrna), salut de
primer nivell (Medicina de capgalera/ Infermeria) i de segon nivell (SESM-
Dl), ambit laboral (Centre Especial de Treball -CET-, i serveis d’insercid
laboral en el mercat ordinari de treball).

I, en funcié dels casos a tractar, incorporar puntualment el Servei de
suport en I'exercici de la capacitat juridica (anteriors entitats tutelars) o
Notaria, Serveis de suport a la vida independent si en té (SAPLL, o altres),
Cercle de suports si en té, servei d’acolliment residencial (o serveis
d’Habitatge amb Suport) si fos el cas, i altres agents intervinents que
siguin significatius en cada cas.

2.6.6. El paper de les families

Aquest aspecte és important. Recollim algunes de les opinions al respecte
expressades per varies de les persones membres del nostre grup de
treball:

- Tinc la sensaci6 que a les families les hem deixat molt soles en
aquest cami. Sobretot en els casos amb major complexitat, que han
estat rebotats d’un canté a laltre.

- Des de la practica cal donar molt de suport a les families perque
puguin ser escoltades i tenir una orientacié adequada.

- Les families necessiten un suport i orientacié que els manca.

En I'etapa de la infancia i I'adolescéncia és evident el paper clau de les
families que, a més, ostenten la potestat parental.

| pel que fa a I'etapa adulta, en la majoria dels casos la familia continua
tenint, sovint, un paper destacat en el suport a la persona amb DID amb
malaltia mental i/o conducta que preocupa, pero caldria matissar i adaptar
el text en cursiva que figura a continuacio extret de 'esmentada guia
publicada per I’Ajuntament de Barcelona.

Inicialment aquest model d’abordatge en xarxa, va ser una metodologia
dirigida a les necessitats dels i les professionals (millorar la coordinacio,
I'abordatge técnic, evitar solapaments eftc.), a les quals s’intentava donar
resposta. En el decurs del temps i donada I'evolucio, es va veure
necessari, anar un pas més enlla, no només cal informar a la familia, si no
també incloure-la i implicar-la, donant-li un protagonisme actiu i real en el
seu procés de millora.

Com plantegen Amorés i Palacios (2004), la intervencié professional des
de cada un dels serveis i dispositius d’atencié hauria de partir de la presa
de decisions amb els i les protagonistes i no sobre ells o elles. Els
resultats sbn més satisfactoris perqué s'augmenta la percepcio de
participacio i la sensacio de control sobre el propi procés de millora.
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Alhora és important generar intervencions centrades en les possibilitats
de la familia i no en els déficits. Les persones tenen habilitats i
competencies, per tant és imprescindible tenir una mirada apreciativa de
I’altre, per poder activar els recursos més Uutils, afavorint el seu
apoderament.

Cal que el conjunt de professionals de cada un dels serveis implicats
en la xarxa, incorporin aquesta mirada i generin unes normes de
relacié i comunicacié basades en el respecte, la transparéncia i la
confiancga, per fer possible la participacié activa i real de les families.
D’aquesta manera s’incrementara el seu compromis i motivacio, tant en la
definicié de les dificultats i problemes, com en la recerca de les
solucions.

La familia constata la multi intervencio dels serveis, pero potser no és
conscient que per atendre millor la seva situacio, els i les professionals que
Iacompanyen, necessariament han de treballar coordinadament per
garantir una intervencié integral i holistica, i per tant pren una especial
rellevancia transmetre-li. Treballar amb la familia NO per la familia, és un
posicionament que marca i defineix el paper que se li atorga des d’aquesta
metodologia.

La familia té un paper clau i és el centre de treball. Ha de ser I’eix i el motor
del canvi, els i les professionals s’han d‘ajustar i acompanyar. Cal buscar la
seva implicacié i afavorir unes aliances minimes des de l'inici. Per aixo és
necessari partir de les dificultats i les demandes expressades per la familia,
la intervenci6 s’ha de basar en estrategies assumibles i adaptades a la
seva realitat. Aquest aspecte, és aplicable també als infants i adolescents,
als quals hem d’incloure i incorporar, en la mida de les seves possibilitats i
del seu moment evolutiu. Es fonamental la seva mirada especifica com a
peces del sistema familiar i cal significar-los com a “part”.

A partir de I'anteriorment exposat, destaquem tres moments clau de
relacié amb la familia, sén els seglients:

1. Moment d’inici del treball en xarxa:

El o la professional del servei que proposa el cas per ser abordat
amb metodologia de treball en xarxa, és responsable de transmetre a la
familia que la seva situacié sera entomada des d’una nova perspectiva
que inclou el treball coordinat del conjunt de professionals i serveis que
l'atenen.

2. Devolucio6 a la familia de la nova orientacio del pla de treball

Els o les professionals assignats per I'equip de cas, conductor/a i
coconductor/a, seran encarregats de transmetre a la familia el resultat
de I'analisi conjunt i col-laboratiu de tots els serveis, que ha permeés la
construccié de noves hipotesis diagnostiques i una nova orientacio. La
familia ha d’estar necessariament en aquesta construccio, és el moment
que participi en relacio a la intervencié proposada i manifesti si esta
d’acord o no amb la proposta dels i les professionals. El QUE diu la
familia de si mateixa, hauria de ser el punt de partenga. En la mida que
la familia faci seu aquest pla de treball, facilitarem la seva
corresponsabilitat.
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ElI PLA DE TREBALL ha d’estar adaptat al llenguatge de la familia i
consensuat per tothom, sera sobre aquest document que es podra fer
feed-back a la familia, d’una manera continuada, des de la proximitat i
l'acompanyament, escoltant i integrant les seves propostes.

A I'esmentada “Guia d’orientacié per a I'atencié de casos amb metodologia
de treball en xarxa” es defineix un tercer moment de 3. Final de la
intervenci6 de I’equip de cas i del treball en xarxa”. En el nostre cas, en
molts casos més aviat parlarem de transicié a I'espai de treball en xarxa en
I'etapa adulta, tot i que hi haura molts casos que només requeriran d’'un
seguiment esporadic als espais de treball en xarxa.

En qualsevol cas, reproduim a continuacio les aportacions que es fan a
I'esmentada publicacio en relacioé al moment 3 perqué hi ha elements utils
també que podem implementar amb les families en el nostre context.

3. Final de la intervencio de I’equip de cas i del treball en xarxa

El moment del retorn s’ha de preveure, per aixo cal definir com es fara,
qui ho fara i marcar la temporalitat de les avaluacions des de l'inici, ja que
és fonamental no allargar innecessariament el cas en la propia xarxa.
Com en l'anterior apartat, els o les professionals encarregats de dur-ho a
terme seran el conductor/a i el coconductor/a.

Cal tenir en compte que el tancament del cas, des de la metodologia de
treball en xarxa, no implica sempre el seu tancament en els diferents
serveis implicats. Es a dir, EL CAS ENTRA EN EL PROCES DE
TREBALL EN XARXA | SURT D’AQUEST PROCES.

Si la familia participa en la definicié dels problemes i en la co-
construccio del pla de treball, és necessari involucrar-la també en
l'avaluacié. Cal que vegin la realitat del canvi, que puguin valorar
I'acompanyament i I'ajuda rebuda, si la intervencio ha estat util i si s’han
assolit els objectius de millora definits.

El qliestionari de satisfaccié adregat a les families ateses, és l'instrument

definit per recollir la seva opinié i ha d’estar necessariament relacionat
amb les dificultats expressades i compartides amb la familia.

2.6.7. El paper de la persona amb DID amb malaltia mental i/o
conducta que preocupa en el treball en xarxa.

Ens remetem al que diem al punt 2.7 “Aprofundir un sistema d’atencié que
posi la nostra poblacié diana al centre” en aquest mateix capitol.

2.7. Disponibilitat de suports en la comunitat

2.7.1. De queé parlem.

En el MODEL DE SUPORTS que volem, la disponibilitat de suports en la
comunitat fa referéncia a:
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o Per ales persones amb DID amb malaltia mental i/o conducta que
preocupa que viuen amb les seves families i per aquelles que estan
emancipades o volen emancipar-se:

- Disposar alla on viuen, si ho necessiten i ho volen, de: les figures
facilitador/a (que, entre d’altres funcions ajudi a definir el Pla
Individual de vida i a constituir el “Cercle de Suports”), i de
connector/a comunitari/a; de determinats serveis d’atencio
domiciliaria (apats a domicili, teleassisténcia o telealarma, ...)

Una possibilitat seria que aquestes figures es puguin proveir des
I'estructura actual dels serveis de centre de dia ocupacional (SOI,
STO, CAE) i en el futur els serveis d’atencié diirna amb suport.

D’aquesta manera es facilitaria la transformacié i la incorporacio de
les entitats proveidores dels serveis actuals de centre de dia
ocupacional a la transicié cap el nou model, transformant i aportant la
seva experiéncia, bagatge i recursos.

- Disposar d’assisténcia personal que 'acompanyara en qualsevol dels
ambits de la vida on necessitin i vulguin aquest suport, sigui alla on
viuen, alla on treballen o alla on van d’esbarjo, per posar alguns
exemples.

o Per ales persones amb DID que viuen en els actuals serveis
d’acolliment residencial (que proposem transformar en “Habitatges amb
suport” en aquesta etapa de transicid):

- Ubicacio del lloc de residéncia: Viure dins les poblacions on poden
interaccionar amb la resta de la poblacié i trobar els recursos i
serveis oferts al conjunt de la ciutadania.

- Enles transicions entre serveis o entorns: Disposar de manera
temporal de les figures facilitador/a i de connector/a comunitari/a.

Una possibilitat seria que aquestes figures es puguin proveir des del
servei d’acolliment residencial on visqui (futur “Habitatge amb
Suport”)

D’aquesta manera es facilitaria la transformacié i la incorporacio de
les entitats proveidores dels serveis actuals d’acolliment residencial a
la transicié cap el nou model, transformant i aportant la seva
experiéncia, bagatge i recursos.

- Fora dels periodes de transicio, disposar de professionals que
assumeixin funcions de facilitador/a i de connector/a comunitari/a
sempre que els calgui.

e Per atotes les persones amb DID amb malaltia mental i/o conducta
que preocupa:

- Disposar d’'uns serveis publics de primer nivell que les atenguin en

igualtat de condicions que la resta de la ciutadania i disposar de
serveis de segon nivell que intervinguin amb i en 'entorn. Aixo vol dir:
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o Ambit educacio (infantil, obligatoria i post-obligatoria):

% Serveis educatius i personal docent del sistema ordinari
d’educacio que rebi formacié continuada per proporcionar un
bon tracte, definir les adaptacions curriculars necessaries,
contemplar mesures d’adaptacio singulars quan calguin, i
tenir estratégies educatives adequades en I'escolaritzacié de
la nostra poblacié diana.

| un reglament adequat a la realitat de I'alumnat amb DID, i
particularment aquell que també té malaltia mental i/o
conducta que preocupa, per tal que la seva finalitat
educativa tingui sentit i tingui en compte la realitat bio-psico-
social de I'alumne, analitzant la conducta, els antecedents i
consequents per poder fer un bon pla d’intervencio i
prevencio.

o Ambit de salut:

% Que els centres d’atenci6 primaria de Salut, i alla on estiguin
ubicades les especialitats ambulatories:

v" Rebin formacié continuada per proporcionar un bon
tracte a les persones amb DID i, particularment, a la
nostra poblacié diana.

v" Implementin el TSI Cuida’m, i dins la historia clinica
estigui incorporat “El meu passaport per anar al metge
0 metgessa” i es tingui veritablement en compte.

v Es facin cribratges de salut anuals d’acord a les
indicacions sobre abast i proves a realitzar que
reclamem ha de donar el Departament de Salut de la
Generalitat.

v" Personal de medicina, infermeria i treball social format
per proporcionar un bon tracte a les persones amb
discapacitat intel-lectual i, en particular, a la nostra
poblacio diana.

¢ Disposar d’'un SESM-DI enfortit que sigui realment un puntal
per a la nostra poblacié diana i el seu entorn significatiu:

v" Proporcionar atencié a domicili o lloc de residencia de
la persona atesa el que aporta al / a la terapeuta del
SESM-DI elements per entendre millor la PDID amb
malaltia mental i/o conducta que preocupa, per
adequar més eficagment la seva intervencio de
tractament i donar orientacions més ajustades a la
familia i/o als professionals de qué es tracti.

v/ Quan no es pugui garantir un treball en xarxa, el

SESM-DI ha de proporcionar suport i orientacié als i a
les professionals i serveis implicats.
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v" Proporcionar suport i orientacio a les families.

v' Atendre les urgéncies els set dies de la setmana de 8
a 22 hores.

Discrepancia parcial:

Una persona del grup de treball?® discrepa respecte de
la concrecié de la franja horaria a cobrir i opina que
caldria dir: “Atendre les urgéncies els set dies de la
setmana en una amplia franja horaria (a concretar)
consensuada entre tots els SESMDI”.

v" Proporcionar un seguiment post-ingrés en la UHEDI o
en psiquiatria hospitalaria general amb la intensitat
inicial que la persona pugui requerir fins recuperar la
seva vida habitual prévia a I'hospitalitzacio, tot
reforgant el suport a I'entorn (familia / servei acolliment
residencial ...).

D’altra banda, el SESM-DI és el servei que ha de
valorar si cal un reforg professional temporal a I'entorn
de procedéncia on retorna la persona per tal de
reiniciar les activitats a la comunitat; i traslladar la seva
valoracié i recomanacio al Departament de Drets
Socials, instancia a la qual pertoca aprovar aquest
refor¢ temporal?’.

o Ambit de serveis socials:

+ Que les persones professionals del primer nivell d’atencio
polivalent rebin formacié continuada:

v Per proporcionar un bon tracte a les persones amb DID
i, particularment, a la nostra poblacié diana.

v" En “Atencié centrada en la familia” i que els serveis
tinguin un funcionament i dotacié professional que faciliti
'acompanyament que les families necessiten.

+ El mateix respecte dels serveis de suport en I'exercici de la
capacitat juridica (anteriors entitats tutelars) i les notaries en
la seva funcié en aquesta matéria.

| també en relacié als Serveis d’Atencié Dilirna amb Suport (0
actuals serveis de centres de dia ocupacionals)

« En el post-ingrés a la UHEDI reforgcar de manera transitoria
el suport a I'entorn (familia / servei acolliment residencial ...)
seguint les recomanacions en aquest sentit per part del

26 Jordi Monserda Securun (Consorci Sanitari del Maresme)
27 O a la futura Agencia d’Atenci6 Integrada Social i Sanitaria.
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SESM-DI, un confirmada I'aprovacié per part del
Departament de Drets Socials?.

Aquest reforg professional sera proveit des del serveis on
assisteixi la persona, tant d’atencio ditirna com servei
d’acolliment residencial de qué es tracti. Si la persona viu de
manera independent o amb la familia es tractara de reforcar
les hores d’assisténcia personal si en disposa, i/o bé des del
servei de centre de dia ocupacional o CET / Servei
d’Insercié laboral en empresa ordinaria on estigui vinculat.
No es tracta d’un servei nou, sin6 d’una intensificacio
temporal dels suports que ja disposa la persona.

o Ambit laboral:

% Que els serveis d’insercio laboral en el mercat ordinari de
treball de les persones amb DID i els de les persones en
tractament de salut mental, aixi com els centres especials de
treball (CET) rebin formacié continuada per proporcionar un
bon tracte a les persones ateses i, particularment, a la nostra
poblacio diana.

o Ambit de seguretat (Comissaries de Mossos i Guardia Urbana):

+» Proporcionar formacié continuada per un bon tracte a les
persones de la nostra poblacié diana.

Garantir el treball en xarxa en els casos amb major complexitat en els
termes que hem desenvolupat a I'apartat anterior. I, quan aixd no sigui
possible, garantir el coneixement compartit entre tots els agents
intervinents (formals i informals significatius) sobre qui esta intervenint,
intercanviar informacié significativa sobre com s’esta intervenint i
sobre I'evolucioé del cas, especialment quan hi hagi successos amb
impacte significatiu per a la persona amb DID atesa.

Fomentar des de I'administracié publica (Generalitat i administracio
local) entorns comunitaris guaridors, acollidors i inclusius (xarxes
veinals)

Al Document de la Generalitat de “Recomanacions per impulsar el nou
model de promocié de 'autonomia i de I'atencié a les persones amb
suport de llarga durada a I'entorn comunitari a Catalunya” (2021), dins
la dimensi6é d’Accié comunitaria inclusiva i preventiva es planteja que
una de les linies estratégiques ha de ser la de “Foment d’entorns
comunitaris guaridors, acollidors i inclusius (xarxes veinals)”.

| sS’enumeren diverses accions amb aquest objectiu com, per exemple:

o Millorar la sensibilitzacio ciutadana i comunitaria per aconseguir la
corresponsabilitat de la persona i de les comunitats guaridores
envers el seu futur, potenciant les comunitats inclusives. Cal que
hi hagi una consciéncia ciutadana més capag en el
reconeixement, la valoracio i la solidaritat amb la diversitat.

28 {dem nota 27.
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o Fomentar les iniciatives que possibiliten la inclusioé en la cultura,
l'esport i 'oci, com a elements que augmenten la xarxa relacional
i promouen I'autonomia personal.

o Potenciar una estratégia preventiva i de foment de 'autonomia
des d’'una visi6é de comunitats inclusives.

o Promoure un enfocament comunitari generador de vincles i
relacions.

o Promoure I'establiment de xarxes relacionals de suport. | nosaltres
afegiriem: xarxes comunitaries i de suport entre iguals.

2.7.2. EIl que caldria millorar.

Al llarg del capitol “Qué cal canviar” i d’aquest mateix sobre “Qué cal millorar” ja
hem detallat moltes de les respostes que no repetirem en aquest apartat. | hem
temporalitzat les prioritats al capitol sobre “Calendari d’assoliment”.

Si volem insistir en dues premisses clau perqué el periode de transicié ens porti
efectivament al MODEL DE SUPORTS que volem, tot evitant patiments
innecessaris pel cami:

1) No es pot desmantellar un sistema sense crear paral-lelament la seva
alternativa.

2) | aquesta alternativa passa necessariament per garantir la
disponibilitat de suports en la comunitat, que actualment és
absolutament deficitaria i insuficient, i esta totalment fragmentada.

No parlem de maxims ni de nivells dptims de desplegament. Som realistes.
Perd si volem fer possible el MODEL DE SUPORTS al qual aspirem, cal
garantir uns minims suficients.

| aqui recordem que la mateixa Generalitat reconeix que, en termes
generals i malgrat tots els avengos innegables que s’han produit en
diferents ambits en els ultims vint anys, a Catalunya I'aposta per enfortir els
suports en la comunitat s’ha descuidat durant massa temps, estant en
molts aspectes a la cua de molts territoris de I'Estat Espanyol.

L'any 2017, en la presentacio de la proposta de bases per una futura llei de
'autonomia personal de Catalunya, feta per I'aleshores Departament de
Treball, Afers Socials i Families, es van exposar les linies mestres de la
nova normativa catalana, entre elles:

- Lallei naixeria amb l'objectiu que les persones puguin viure amb la
maxima autonomia possible i posaria en valor el dret a decidir de les
persones el seu projecte de vida. Per assolir-ho, es van destacar tres
elements clau, la prevencié, la intervencié en I’entorn i en generar
contextos inclusius i la promocio de les capacitats i el suport a
I'autonomia personal.

- Es diu que Catalunya necessita un canvi de paradigma que deixi

enrere la visié tradicional centrada en la deficiéncia de la
dependeéncia per a crear un nou model innovador, transversal i
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sostenible, que es fixi en les capacitats i 'autonomia i que posi al
centre el dret a decidir de les persones.

Cal superar el plantejament médic-rehabilitador per anar a un
sistema holistic bio-psico-social; passar de les respostes
reactives a la prevencid, i superar la resposta tnica de serveis
socials per donar respostes més transversals.

- A Catalunya apostarem per la desinstitucionalitzacié i I’'atenci6 a
la persona en el seu entorn habitual. | s’insisteix en que s’haura
d’impulsar els serveis de proximitat en 'ambit de I'atencié domiciliaria
potenciant sobretot la compatibilitat amb 'atencio dilrna, la
teleassisténcia avangada i els serveis de terapia ocupacional i
productes de suport.

Aquesta nova llei anunciada mai va veure la llum.

Ja ho diu el document de la Generalitat de “Recomanacions per impulsar el
nou model de promocié de 'autonomia i de I'atencié a les persones amb
suport de llarga durada a I'entorn comunitari a Catalunya” (2021):

L’atencié a I'entorn comunitari és un desig de les persones.

L’entorn familiar i comunitari son clau per facilitar la permanencia en el
domicili de les persones, per aguest motiu és imprescindible que
I’Administracio reforci el suport a les families i a la comunitat.

Aquesta nova orientacié d’atencié a les persones implicara un cost
important addicional a la Generalitat a curt i mitja termini, ates que
s’augmenta el nombre d’hores d’atencio per persona i, de manera
transitoria, mentre no s’estableixi un altre model de finangcament, caldra
incrementar el preu per hora(...) i mantenir la coexisténcia del sistema
actual.

A llarg termini, tot i que no comportara un estalvi, cal preveure una
redistribuci6 dels recursos econdomics més eficient.

2.8. Aprofundir un sistema d’atencio que posi la nostra
poblacié diana al centre

Queé vol dir posar la persona amb discapacitat al centre?. També la persona amb
discapacitat intel-lectual i del desenvolupament amb malaltia mental i/o conducta que
preocupa.

Basicament que es tracta de la seva vida i que té dret a viure-la amb dignitat, en
igualtat de condicions de la resta de persones que no tenen discapacitat. | viure-la amb
dignitat és molt més exigent que tenir les necessitats materials i fisiques cobertes.

Vol dir participar en les decisions que afecten la seva vida. | per poder participar

cal disposar de la possibilitat de fer-ho, que la seva opini6 sigui central en la decisi6 a
prendre, i que es respecti el seu dret a equivocar-se, com qualsevol altre persona.
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Vol dir que té dret a expressar les seves preferéncies sobre quina vida vol, de
manera que resulti una vida que significativa per a ella. Posar la persona amb
discapacitat al centre vol dir que participa de manera directa i indirecta en les decisions
que afecten la seva vida, expressant de manera directa o indirecta la seva voluntat i
preferéncies.

2.8.1. La possibilitat de triar.

Posar la persona amb discapacitat al centre vol dir que la persona té dret a
triar.

Per poder triar:

Cal conéixer diverses alternatives. A vegades, la rigidesa en alguns
comportaments de persones amb discapacitat intel-lectual i del
desenvolupament obliguen a I'entorn a forgar que coneguin opcions que de
manera espontania no es busquen.

Cal saber quines soén les diferents opcions a I'abast. | aixd és més exigent
que posar sobre la taula només les que nosaltres com a familia ofi
professionals ja hem seleccionat previament, ometent deliberadament les
que hem descartat perqué no les trobem adequades per a ella.

Cal empoderar-se i prendre consciéncia que la teva decisié realment
compte. | aixd, per a moltes persones amb discapacitat que no han tingut
I'oportunitat d’escollir perqué terceres persones (familiars i/o professionals
i/o judicatura) sempre han decidit per elles, implica un procés
d’aprenentatge que requereix temps i oportunitats continuades de
participacié i presa de decisions en temes principals en la seva vida i no
nomeés secundaris (com quina roba es posara al dia seguent).

Requereix de potenciar les seves eleccions en tot moment.

Cal que I'entorn accepti que la persona amb discapacitat, també amb grans
necessitats de suport, té dret a equivocar-se i aprendre dels seus errors.
L'ésser huma creix i evoluciona a partir dels seus encerts i errors. No hi ha
maduracio sense prendre decisions que no et porten on tu vols. | aixo no
és contradictori amb I'existéncia de salvaguardes adequades i efectives per
impedir els abusos.

2.8.2. La participacio en I’entorn en base a les seves preferéncies i
voluntat.

Establir vincles amb I'entorn i socialitzar en un entorn normalitzat implica que:

Ha de tenir oportunitats d’interactuar habitualment en entorns ordinaris i no
només amb altres persones amb discapacitat.

Per tal que aquesta interaccio sigui satisfactoria la familia, professionals i
serveis hem de col-laborar en potenciar els rols socials de la persona amb
discapacitat que sén valorats socialment, i donar suport en el
desenvolupament de les seves competéncies i habilitats.
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¢ Promoure la seva participacié en I'entorn comunitari en base a les seves
preferéncies i voluntat. No a tothom li agrada I'esport o el mateix esport, 0
les manualitats o participar a la Colla de Diables del poble. Tothom tenim
unes preferéncies i la familia i els professionals hem d’intentar que la
persona amb discapacitat les pugui gaudir en igualtat de condicions que
les persones sense discapacitat.

2.8.3. Algunes reflexions sobre viure en entorns substitutius de la llar i
posar la persona amb discapacitat al centre.

Si la persona de la nostra poblacio diana no pot decidir, per exemple:

- Quedar-se sol o sola al pis perqué no té ganes d’anar a passejar i prendre
una coca cola amb la resta de companys i companyes de la llar residéncia
on viu.

- Ha de renunciar al dia de festa que li correspon per conveni laboral del
CET o empresa ordinaria on treballa perqué no pot quedar-se sol o sola al
pis o llar residéncia on viu, ni decidir si dorm fins més tard justament
perque té festa laboral. O haver de marxar amb tothom a I'hora habitual i
no poder tornar fins que hi hagi algun/a professional al pis, i aixdo amb
autoritzacié tot i que la persona no estigui incapacitada ni tingui designada
una entitat amb funcié representativa.

- No pot triar a quina hora s’aixeca perqué tothom ha de sortir del pis a la
mateixa hora per agafar el microbus que passa a recollir-los a tothom a
una determinada hora i els va distribuint en funcioé del servei de centre de
dia ocupacional o CET o empresa ordinaria on han d’anar cadascu. | ningu
pot quedar-se sol o sola al pis o al centre, tot i que podria dormir 30’ més
cada dia i anar en transport public al seu desti.

- No pot triar quina sera la seva habitacio ni la decoracié del pis. A vegades,
ni la decoracié de I'habitacié.

- No pot triar que dina o qué sopa, tot i que no tingui cap malaltia o
intolerancia alimentaria. O si vol celebrar amb cava el Nadal o el seu
aniversari o prendre una cervesa a l'estiu, tot i que no hi tingui cap
contraindicacié medica en aquest sentit.

Els serveis substitutius de la llar, per molt que vulguin posar la persona amb
discapacitat al centre, només poden fer-ho amb limitacions importants que
venen derivades de la seva naturalesa com institucions.

Dir aix0 fa mal a aquells serveis d’acolliment residencial, i als centres de dia
ocupacionals, que fa molts anys que s’esforcen per garantir tant com poden els
drets de les persones amb discapacitat, tambeé a aquelles amb majors
necessitats de suport i amb circumstancies més complexes, i aixd malgrat la
“cotilla” que suposa la normativa legal vigent i un exercici de la funcié
inspectora sovint excessivament “garantista” d’aquesta normativa obsoleta i no
alineada amb la Convencié de les Nacions Unides de 2006.

Perd només prenent conscieéncia d’aquesta realitat podrem identificar el que cal

canviar per tal de garantir el dret a una vida independent i d’inclusio en la
comunitat, de manera que viure en un futur “habitatge amb suport” sigui una
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opcié més entre diverses possibles, i que escollir aquesta opcidé no suposi viure
en una institucio, sind poder portar a terme el propi Pla Individual de Vida
d’acord a les seves preferéncies i voluntat individual.

2.8.4. Que cal millorar.

Ens cal aprofundir el significat de posar la persona amb discapacitat al centre i
com I'apliquem a la practica, sobre tot amb la poblacié amb major necessitat de
suport, menys habilitats comunicatives i major complexitat en la intervencié.

En la fase de transicio fins a la implementacié del MODEL DE SUPORTS que
volem, ens cal compartir iniciatives, estrateégies i experiéncies que ens permetin
avancar tant lluny com puguem, tot sent conscients que en una institucio
nomeés es pot garantir parcialment el principi de posar la persona amb
discapacitat al centre.

Dit aixd, volem fer palés que a Catalunya la necessitat de canvi esta
esdevenint majoritaria dins 'ambit de la discapacitat; hi ha motivacio i ja s’estan
duent a la practica moltes iniciatives dins les entitats i a la comunitat que estan
en linia amb el que hem apuntat.

2.9. Servei Especialitzat en Salut Mental per a
Persones amb Discapacitat Intel-lectual (SESM-DI)

Aquest servei, clau en el MODEL DE SUPORTS que volem, I’hem desenvolupat a
l'apartat 2.2. “Valoracié diagnostica biopsicosocial, funcional i etiologica de les
conductes que preocupen”.?®

Som conscients que el SESM-DI diagnostica, proporciona tractament a la persona
amb discapacitat i suport al seu entorn significatiu. Si ’lhem abordat a 'apartat 2.2. és
per significar la seva importancia ja des de la fase diagnostica.

2.10. Unitat Hospitalaria Especialitzada en
Discapacitat Intel-lectual (UHEDI)

Tothom estem d’acord en la necessitat i importancia de disposar d’aquestes unitats.
Perd les ratios i disponibilitat sén tant minses que al grup de treball s’enumeren tota
una série de disfuncions que caldria erradicar.

Es necessiten més UHEDI. Ho afirmem tot i que som conscients que si s’invertis més
en prevencio, deteccio precog, suport comunitari i un bon diagnostic bio-psico-social,
funcional i etioldgic disminuirien sensiblement els episodis aguts que acaben requerint
d’hospitalitzacid.

També es necessita que les UHEDI estiguin més repartides en el territori, més a prop
d’on viuen les persones.

29 Veure pagines 56 a 59
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Disfuncions que caldria erradicar:
- Fan més una feina de contencié farmacoldgica que terapéutica.

- No es disposa mai de placa quan es necessita. Caldria una resposta rapida en
dos o tres dies, pero actualment en determinats territoris es pot trigar mesos o
anys en disposar de plaga, per exemple a Barcelona.

- En episodis aguts cal recérrer als hospitals que tenen atencid psiquiatrica perd
que no tenen formacié per entendre i atendre adequadament les persones amb
DID amb malaltia mental i/o conducta que preocupa.

- Estades condicionades per les limitacions del dispositiu d’atencid, quan haurien
d’estar determinades per les necessitats i I'evolucio de la persona atesa.
Parlem d’estades:

o Massa llargues sovint degudes a la manca de recursos per a que la
persona es reincorpori a I'entorn en el que vivia.
o}
o Massa curtes per la necessitat d’alliberar places per donar sortida a una
llista d’espera important.

- Quan la persona surt de la UHEDI sovint ha perdut habits i habilitats
adaptatives afectant el seu grau d’autonomia adquirit abans de I'hospitalitzacio.
Cal un treball de recuperacié. D’aqui la importancia que totes les UHEDI
ofereixin una atencié que, entre els seus objectius, contempli la conservacié de
'autonomia adquirida tant com ho permeti el context hospitalari i les
circumstancies de cada persona.

- La sortida de la UHEDI i retorn de la persona al seu entorn no esta ben resolt
actualment. Ja hem comentat la necessitat en I'entorn de procedéncia d’un
increment temporal de suport professional post ingrés, i d’'un seguiment més
intensiu per part del SEMS-DI. Cal intensificar I'atencio per retornar a la vida
diaria després d’un ingrés a la UHEDI, per tal que el retorn es faci amb éxit i
seguretat per a tothom. Només canviant la Cartera de Serveis Socials i posant
en marxa algunes de les propostes que fem en aquest document s’aconseguira
poder fer altes de la UHEDI amb rapidesa i éxit.

Ens remetem a les propostes que hem fet en parlar del SESM-DI.
- En qualsevol cas, en la fase final de I'hospitalitzacio i de manera prévia a la
sortida de la UHEDI aquesta hauria de proporcionar informacié i coordinar-se

amb el SESM-DI per tal que aquest valori la necessitat de suports post ingrés
en I'entorn de forma temporal.

2.11. GRUP D’ESTUDI | DERIVACIO (GED)

Es tracta d’'un organ mixt (Departaments de Salut i de Drets Socials) per I'estudi i
valoracié dels casos, i presa de decisié sobre la derivacié. Tots els SESM-DI tenen un
GED de referéncia.
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Té per objectius:

Coordinar a cada regio sanitaria I'estudi i I'avaluacio de les necessitats de les
persones amb Discapacitat Intel-lectual i del Desenvolupament que presenten
trastorns mentals o de conducta, estiguin on estiguin.

Centralitzar les demandes, gestionar les llistes d’espera i decidir els casos que
s’han de derivar triant el recurs que calgui.

Promoure la connexié i comunicacio adequades.
Establir les prioritats, d’acord amb les necessitats de cada persona usuaria.

Convertir-se en punt de referéncia per als i les professionals i persones
usuaries amb DID que necessitin atencio en salut mental.

Orientar 'Administracié: proposar la millora d’alguns serveis o recomanar la
creacio de serveis necessaris i inexistents a la seva zona.

Fer el seguiment dels casos en els quals la utilitzacié del recurs és temporal.

Al nostre grup de treball detectem algunes disfuncions que caldria erradicar:

Cada GED funciona a la seva manera. Manca d’'uns minims homogenis en el
funcionament.

Hi ha membres del grup de treball que dirigeixen des de fa més de trenta anys
serveis d’acolliment residencial i serveis d’atencié dilrna per a persones amb
discapacitat i necessitat de suport extens i generalitzat que atenen una xifra
significativa de persones usuaries i que mai han sentit parlar del GED del seu
territori. De fet, ignoren que pugui existir.

Varies persones membres del grup de treball qliestionen que els GED de
determinats territoris funcionin adequadament.

Des del nostre grup de treball no hem aprofundit en aquest drgan i, per tant, no tenim
propostes concretes de millora, pero és evident que cal una analisi de com funcionen
els diferents Grups i valorar qué cal mantenir i qué cal millorar.

Pot ser I'aprovacié i posta en marxa de '’Agéncia Catalana d’Atencié Integrada Social i
Sanitaria pot suposar una oportunitat de millora en el funcionament dels GED de
Catalunya.
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En aquest apartat desenvolupem les noves figures o rols professionals que
considerem cal incorporar, sense repetir on i de quina manera ho han de fer en les
estructures que ja tenim o en les del MODEL DE SUPORTS que volem, en tant ho
hem abordat en aquest mateix document a la Il Part: “La transicio del que tenim al que
volem”.

3.1. La figura d’Assistent Personal

De fet, tot i que es tracta d’'una prestacié contemplada a la Llei d’ambit estatal 39/2006,
de Promocio de I’Autonomia Personal i Atencié a les Persones en situacié de
Dependéncia (LAPAD), I'assisténcia personal continua sent una desconeguda tant per
les persones amb discapacitat en general i/o les persones amb trastorn de salut
mental i llurs families, com pel col-lectiu de professionals.

A l'Estat Espanyol les prestacions d’Assisténcia Personal suposen un 0,56% respecte
del total de prestacions ofertes pel SAAD. | Catalunya és dels territoris de I'estat on la
seva incidéencia és més baixa.

Donat que és una figura que ja existeix a la nostra Cartera de Serveis Socials ’hem
desenvolupada a I'apartat “El que cal canviar™® en aquest mateix document. Pero
igualment la incloem també en aquest apartat “El que cal incorporar de nou” perquée
ens ha semblat que en ser tant desconeguda cal donar-li major visibilitat.

3.2. La figura de connector/a comunitari/a
3.2.1. Antecedents: La figura de connector/a comunitari/a en processos
de transit vers habitatges amb serveis a la comunitat.

La proposta d’un rol professional de connector/a comunitari/a s’ha extret del
Projecte “Casa Meva: una vida a la comunitat”.

30 Pagines 36 a 39.
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Dissenyat i presentat per Plena Inclusion Espafia, aqui el coordina DINCAT -
Plena Inclusié Catalunya. Aquest projecte pilot ha estat aprovat i seleccionat
com un dels quatre projectes europeus amb maijor interés per mostrar com
prevenir la institucionalitzacio i com desinstitucionalitzar persones amb
discapacitat intel-lectual i del desenvolupament amb grans necessitats de
suport. Aixd comporta un grau de seguiment europeu molt més exhaustiu i
rigorés que amb la resta de projectes aprovats.

De les persones participants el projecte garanteix que al menys el 60% tingui
grans necessitats de suport (grau lll de dependéncia o un percentatge de
discapacitat igual o superior al 75%).

A Catalunya participen 11 entitats amb 25 habitatges distribuits al llarg de tot el
territori catala i en els quals viuen un total de 95 persones.

Dins el projecte Casa Meva: una vida a la comunitat, aquesta figura, aquest rol,
desapareix al cap de dos anys d’inici del projecte perqué suposa que amb
aquest temps s’han desenvolupat aliances i vincles amb la comunitat que ja no
requereixen d’aquest connector/a i es poden mantenir amb les persones
usuaries i els/les professionals de suport dels serveis, siguin d’atencié diirna o
del servei d’habitatge amb suports.

El projecte Casa Meva finalitza el 31 de desembre del 2024 i |a figura de
connector/a comunitari/a desapareixera dos mesos abans. Fins el moment
I'experiéncia és molt positiva i el rol és util i practic. Esperem poder tenir
evidéncies de les tasques fetes i de la seva eficacia al acabar el projecte i
'analisi de dades que esta generant.

Es proposa incloure aquesta figura en el transit del model de serveis actuals al
model de serveis desitjat, durant dos anys des de l'inici de la transicio en els
serveis que comencin.

Es una figura que ha d’estar present tant en el servei d’habitatge amb suport
com en el servei d’atencié dilirna amb suports, i la tasca principal és la de
connectar les persones del servei amb la comunitat.

Rol del Connector/a Comunitari/a. (extret del Projecte “Casa Meva: una vida en
la comunitat”)

El rol del connector/a comunitari/a es centra en el procés de desenvolupament
comunitari local, en qué es defineix un cami de transicié des d'un sistema social
de suports i serveis antic cap a un nou sistema, en que es desenvolupa la
confiancga i les relacions entre persones a la comunitat local, s'identifiquen les
forces i capacitats, s'aporta suport al desenvolupament de solucions basades
en la contribucio de les persones més que en serveis professionalitzats, es
treballa la prevencio de situacions de crisi i es garanteix l'exercici de drets per a
tota la ciutadania (Broad, 2012).

La persona que desenvolupa aquest rol té com a focus el treball a la comunitat,
la construccio de xarxes de suport i la co-produccio amb els agents i actius
comunitaris rellevants de solucions innovadores a reptes comunitaris
complexos. Treballara de manera coordinada amb els professionals de
referéncia de les entitats.
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Funcions:

- Avaluar amb les entitats I'escenari de partida en el seu vincle amb la
comunitat per establir el pla de treball amb el territori.

- Acompanyar les entitats en el desenvolupament d'un bon model de
suports en entorns comunitaris per afavorir la participacio i el
desenvolupament de vincles a la comunitat, aixi com per establir xarxes
de relacions amb els recursos i actius locals.

- Generar oportunitats de participacio i contribucio per a les persones amb
discapacitat d'un territori treballant en xarxa amb els recursos i actius
comunitaris, que inclou:

o Facilitar relacions i connexions entre persones, actius... destacant
talents i capacitat de contribucio reciproca.

o Conéixer el territori fisic: fer un mapa de recursos.

o Coneixer el territori social de les relacions al territori: actius, vincles,
tradicio, dinamiques de relacié.

o Crear i facilitar Equips comunitaris de Desenvolupament local
(ECOL), en aquells municipis on no hi hagi estructures de
participacio ciutadana.

o En cas que ja existeixin, incorporar-se als espais de
desenvolupament comunitari que existeixin al territori.

- Facilitar la visibilitzacié de necessitats, I'accessibilitat i la contribucio
comunitaria mitjancant l'establiment de vincles veinals i la creacio
col-lectiva de solucions als reptes del territori, barri...

- Aportar el seu coneixement de I'entorn comunitari per generar
oportunitats de participacio en els plans de cada persona.

- Acompanyar en la generacio de competencies per actuar a la comunitat:
proveidors de serveis i persones de suport.

3.2.2. La figura de connector/a comunitari/a que volem incorporar a la
nova Cartera de Serveis Socials.

Al nostre grup considerem que aquesta figura és cabdal i ha d’estar present en
la comunitat de manera permanent perqué treballa en dues vessants:

e Amb cada persona amb DID i malaltia mental i/o conducta que
preocupa sigui perqué:

- Es troba en un procés d’emancipacié de la seva familia que porti
la persona a nous territoris o barris als quals s’hagi de vincular.

- Persones amb xarxes socials empobrides o escasses que vulguin
vincular-se al territori.

- Processos de transicio entre serveis que impliquin canvis de
territori o canvis substancials de vinculacié amb I'entorn.

86



- Persones que en un moment de la seva vida vulguin participar en
el seu lloc de residéncia habitual en ambits que li s6n nous i en els
quals no té persones de referéncia que li puguin ajudar a vincular-
se.

- Etc.

A la nostra societat moltes persones tenen dificultats per arrelar-se
socialment. Pero si tenen una DID amb malaltia mental i/o conducta que
preocupa aquesta dificultat es multiplica exponencialment.

En I'ambit de les persones amb discapacitat el connector/a comunitari/a
és una figura que, entre d’altres funcions, té una vessant preventiva de
la solitud no volguda.

e Amb el territori contribuint i generant i comunitats inclusives de les
persones amb discapacitat.

Aquesta és una feina de continuitat que coneix i incideix en les
dinamiques comunitaries i en la seva evolucio.

Cal garantir aquesta nova figura de manera permanent i anar-la fent extensiva
progressivament a tots els territoris.

Amb les persones amb DID i malaltia mental i/o conducta que preocupa
intervindra quan se la necessiti i durant el periode que calgui, amb una
temporalitat més llarga o més curta en funcié de cada persona, circumstancia i
comunitat.

Al territori ha de ser-hi sempre contribuint a generar i consolidar dinamiques
comunitaries inclusives.

3.3. La figura de facilitador/a

La proposta d’un rol professional de facilitador/a també s’ha extret del Projecte “Casa
Meva: una vida a la comunitat”’ que Plena Inclusion esta desenvolupant al territori
espanyol i també a través de Dincat a Catalunya. Ens remetem al que ja hem explicat
sobre aquest projecte en parlar de la figura de connector/a comunitari/a per tal de no
repetir-nos.

Dins el projecte “Casa Meva: una vida a la comunitat”, aquesta figura, aquest rol,
desapareix al cap de dos anys d’inici del projecte perqué suposa que amb aquest
temps s’ha facilitat el transit des d’'un entorn institucionalitzat i/o familiar a una vida a la
comunitat, independent de la familia amb el desenvolupament del Pla personal, els
mapes de relacions, amistats, participacio, etc., s’han establert els objectius desitjats i
la persona i el seu cercle de suports s’ha apoderat per continuar la tasca sense
aquesta figura.

Aquest rol es desenvolupa tant des del servei d’habitatge com des del servei d’atencio
ditirna, entenent que la persona és una sola i la proposta de transicié i de Pla Personal
€s un i unic per cada persona.

El projecte Casa Meva finalitza el 31 de desembre del 2024 i la figura de facilitador/a
comunitari/a desapareixera dos mesos abans del final del projecte. Fins el moment
'experiéncia és molt positiva i el rol és util i practic. Esperem poder tenir evidéncies de
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les tasques fetes i de la seva eficacia al acabar el projecte i 'analisi de dades que esta
generant.

Es proposa incloure aquesta figura en el transit del model de serveis actuals al
MODEL DE SUPORTS que volem.

El rol de facilitador consisteix en un "conjunt variable i flexible de tasques que permet a
les persones treballar per aquelles coses que volen per tenir una bona vida" (Leach,
2015).

El focus d'aquest rol esta en la persona amb discapacitat intel-lectual i del
desenvolupament i la seva familia, el que implica (Leach, 2015) que ha de ser una
persona resolutiva, creativa, flexible i honesta. Significa que no és necessatri ser
expert/a en res en concret, pero cal ser habil per facilitar que una persona amb
discapacitat intel-lectual i del desenvolupament sigui experta en la seva propia vida.

Aixo significa que cal:
- Assegurar que la persona lidera el procés.
- Assegurar que la persona té I'oportunitat d'explorar les seves opcions.

- Evitar la temptacié comuna de "deixar fixada" la persona en la situacié en qué
es troba.

Funcions del facilitador/a:

o Acompanyar les persones amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament
que participen en el projecte, que inclou:

- Donar informacié i donar suport en la presa de decisions.

- Acompanyar en la creacié i facilitacio del cercle de suports de la persona
per crear el seu pla de transicio i/o desenvolupar els seus plans
personals.

o fFacilitar el Pla de Transicio de les persones que participen vinculat amb els
habitatges, que inclou:

- Assegurar que és la persona amb DID qui lidera el seu pla de transicio.
- Vetllar perqué la persona amb DID tingui els suports que necessita.

- Garantir el compliment del pla de transicié de cada persona amb DID
vetllant perque es respectin els seus drets i es desenvolupi a I'entorn
comunitari de referéncia.

- Realitzar el sequiment i monitoratge del pla de transicio.

e Construir una relacié positiva basada en I'horitzontalitat i la confianca amb la
persona amb DID i la seva familia.

e Generar pensament en la xarxa de suports de la persona, visibilitzant talents i
habilitats.

o Alimentar i mantenir la xarxa social de la persona connectada.

e Coordinar-se amb els i les professionals de les entitats vinculades amb les
persones amb discapacitat, per facilitar el desenvolupament dels plans
personals, tant en I'ambit dels habitatges com als centres ditirns.
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3.4. La figura d’infermeria especialista en discapacitat
intel-lectual i del desenvolupament als hospitals i
centres sanitaris

Aquesta figura esta inspirada en el model de Gal-les on s’ha implementat fa uns quatre
anys amb molt bons resultats.

Es tracta d’'un rol assumit des de la disciplina d’infermeria i que consisteix en fer
d’enllac entre la persona amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament que
ingressa o és visitada en un hospital o centre sanitari, i el personal sanitari i médic del
centre que I'ha d’atendre.

Tot i que a Gal-les aquesta figura s’ha implementat als hospitals, varies persones del
grup de treball consideren que seria molt Gtil contemplar-la també en altres centres
sanitaris, com ara I'atencio primaria de salut, en tant seria un agent facilitador clau a
I'nora de fer els cribratges anuals de salut, implementar la TSI o ajudar a utilitzar
adequadament “El meu passaport per anar al metge”.

Partim de la premissa que s’implementa amb caracter obligatori la “TSI Cuida’'m” i que
la majoria de persones amb DID tenen incorporada en la seva historia clinica “El meu
passaport per anar al metge”, o qualsevol altre mecanisme que es pugui implementar i
que identifiqui que aquella persona té una discapacitat intel-lectual i del
desenvolupament, o d’altres discapacitats en les quals la comunicacié estigui
greument afectada.

La figura d’infermeria especialista que volem incorporar al MODEL DE SUPORTS
s’activa al punt rep la notificacié / alerta que una persona amb discapacitat intel-lectual
i del desenvolupament té visita, ja sigui per urgéncies o per prova/ingrés/intervencié
planificada.

Caldria plantejar la possibilitat d’un teléfon i adrecga electronica de contacte que puguin
utilitzar la propia persona amb DID i llurs families o figures d’assisténcia legal per tal
d’'informar a l'infermer o infermera especialista en PDID de la realitzacié d’aquestes
visites. Mentre els mecanismes interns d’alerta per activar la intervencio d’aquesta
figura no funcionin de manera generalitzada, caldra facilitar aquests mecanismes
paral-lels per assegurar que la informacié arriba a l'infermer o infermera especialitzada
i que aquesta pugui intervenir.

Algunes de les funcions que desenvolupa son:

- Facilitar la comunicacio entre el personal médic i sanitari i la persona amb
discapacitat intel-lectual i del desenvolupament.

- Formacio i informacio a professionals del centre hospitalari sobre discapacitat,
conductes que ens preocupen, malaltia mental, estils de comunicacio, etc.

- Alertar als i a les professionals del centre sanitari de les necessitats especifiques
de la persona, tant de comunicacié com assistencials i médiques. Per exemple la
necessitat d’'utilitzar la sedacid, si és possible, per realitzar algunes proves
diagnostiques per pal-liar les dificultats de la persona d’estar quieta, etc.

- Explicar els riscos o major probabilitat de tenir algunes malalties lligades a algunes
discapacitats intel-lectuals i del desenvolupament mitjangant guies i/o bibliografia
contrastada. Per exemple, hipotiroidisme o una demeéncia d’Alzheimer en
persones amb la Sindrome de Down.
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Aligual que passa a Galles tots els hospitals, també els comarcals, haurien de tenir
aquesta figura d’infermeria amb aquest rol.

3.5. Posar en marxa una Cartera de Serveis d’Atencio
Integrada Social i Sanitaria

En breu s’aprovara I'Agéncia d’Atencio Integrada Social i Sanitaria pero, segons
declaracions del Conseller de Drets Socials en una reunié recent, sembla que
'Agéncia es posara en marxa sense tenir una Cartera de Serveis Integrada Social i
Sanitaria.

En opini6é del Conseller de Drets Socials I'important és que hi hagi experiéncies de
treball integrat social i sanitari als territoris, més que no posar en marxa una Cartera de
Serveis Integrada. De fet, ja estan funcionant diverses experiéncies en aquesta linia
recolzades i/o impulsades per tots dos Departaments, Drets Socials i Salut, amb bons
resultats.

Des del nostre grup de treball compartim la importancia que hi hagi experiéncies
d’atencié integrada, pero considerem que aixo no és suficient i que, a més, és fragil
doncs la seva continuitat i/o generalitzacio a d’altres territoris del pais queda
excessivament en mans de la voluntat politica de qui ostenti en cada moment les
Conselleries d'un o altre Departament.

Creiem que cal donar major seguretat normativa i la creacioé d’'una Cartera de serveis
d’Atencié Integrada seria una bona eina.

Volem recordar que cal assegurar una valoracié diagnostica bio-psico-social, funcional
i etiologica i una atencio que tingui una perspectiva de la persona com un tot en
interaccié amb el seu entorn significatiu. No és suficient disposar de professionals amb
perfils socials i de salut dins d’'un mateix servei adscrit a un dels dos Departaments. No
és aixo el que assegura una mirada més globalitzadora, sin6 I'encarrec des del qual
intervenen.

Historicament els dos Departaments han funcionat sovint d’esquenes 'un a l'altre, i
han dissenyat serveis des de les competencies de cada organisme i no en funcié de
donar la millor resposta a les necessitats de sectors de la poblacié que requereixen de
mirades integrades i no paral-leles.

La creacio de I'’Agéncia d’Atencié Integrada Social i Sanitaria és una molt bona
oportunitat, i que s'impulsin experiéncies integrades en determinats territoris també.
Perd no és suficient. Per aixd demanem que es posi en marxa la definicié d’'una
Cartera de Serveis d’Atencio Integrada Social i Sanitaria que, a més, també permetria
racionalitzar algunes duplicitats i buits existents en la xarxa actual de serveis d’'un i
altre Departament, al temps que es racionalitzarien criteris d’accés i derivacio.

Tampoc basta tenir un llistat de serveis en aquesta Cartera que reclamem. Cal que la
definicio de la mirada, I'encarrec i funcions de cada servei parteixi d’'una analisi de les
necessitats de les persones a les quals atendre, superant aixi possibles suspicacies
respecte del paper que juga cadascun dels dos departaments. De nou cal insistir en el
mandat de posar a la persona al centre de manera que els serveis s’organitzin i
reorganitzin per donar la millora resposta possible evitant una atencio parcial i
fragmentada.
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Cal I'elaboracié d’un Pla de transicié del que tenim ara fins assolir el MODEL DE
SUPORTS que volem.

Aqui cal recordar el que hem dit al capitol “Requisits per una transformacié efectiva
vers el MODEL DE SUPORTS que volem™!. En especial volem posar émfasi en un
tema clau perqué el Pla de transici6 arribi a bon port: cal que hi hagi un lideratge
clar i ferm amb recolzament politic explicit.

Aquest lideratge ha d’estar deslligat dels proveidors de serveis, ja que sén part
directament implicada en el procés de transicié. Dit aix0, cal recordar que aixo no és
contradictori amb el que hem dit a I'apartat on abordem “El model que volem”3?: Sigui
quina sigui la instancia o equip que lideri el procés, considerem necessari que busqui
la complicitat i la col-laboracio d’aquelles entitats proveidores de serveis que han
demostrat amb escreix la seva voluntat de transitar cap el MODEL DE SUPORTS que
volem.

Aquest lideratge ha d’assumir el disseny del Pla de Transici6 i fer el seguiment i
supervisio de la seva implementacio en els termes definits al capitol esmentat.

| també volem insistir en la necessitat d’'un finangament suficient i que el Pla de
transicio vagi acompanyat d’'una Memoria econdmica que asseguri el finangament. La
Memoria econdmica s’ha de concretar anualment per tal de tenir-la prevista als
pressupostos de cada any.

A continuacio detallem la nostra proposta de calendaritzacié de les mesures que hem
anat detallant en aquest document amb I'anim de contribuir a I'elaboracié d’aquest Pla
de transicio.

4.1. Data de finalitzacio del procés de transicio

Considerem que el Pla de transicio ha de finalitzar en un termini maxim de deu anys
incloent aquest 2024. Si hi ha voluntat politica considerem que deu anys és un periode
suficient per implementar el gruix de mesures que facin possible el MODEL DE
SUPORTS que volem.

Per tant, el Pla de Transicio hauria de finalitzar el 31 de desembre de 2033.

81 Veure pagines 6 a 10.
32 Al'apartat 2.2. de la pagina 18.
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En termes de mandats politics aquest periode s’inicia en el mandat actual i es
completa durant dos mandats mes, finalitzant just a l'inici d’'un tercer mandat (en cas
que no es convoquin eleccions anticipades).

D’aqui la prioritat d’arribar a un acord amb la majoria de les forces politiques amb
representacio parlamentaria per tal d’'assegurar la continuitat de desenvolupament del
Pla de Transicié malgrat els canvis de govern que es puguin donar en aquest periode
propis d’'un sistema democratic.

4.2. Mesures a implementar a curt termini (2024)

4.2.1. Aprovacio Pla de Transicié vers el MODEL DE SUPORTS que
volem.

e Primer pas: Designaci6 de responsable del lideratge del canvi.
e Elaboracié i aprovacio Pla de Transicio.

e Presentaci6é grups parlamentaris per aprovacio del Parlament de
Catalunya.

4.2.2. Presentaci6 i aprovacioé de la nova Cartera de Serveis Socials
alineada amb el mandat de la Convencié de les Nacions Unides pel
qgue fa a les persones amb discapacitat i les persones amb
problematica social derivada de malaltia mental.

Una nova Cartera de Serveis que:

e Que enforteixi els suports en la comunitat prevenint la
institucionalitzacio, impulsant I'assisténcia personal com una figura clau
de suport i incorpori les noves figures de connector/a comunitari/a i de
facilitador/a.

¢ Que transformi totes les tipologies dels actuals serveis d’acolliment
residencial en una unica tipologia: Servei d’Habitatge amb suports. En
linia amb la proposta presentada en aguest mateix document.

¢ Que transformi totes les tipologies actuals de serveis d’atencié ditirna en
una unica tipologia: Servei d’atencio diiirna amb suports. En linia
amb la proposta presentada en aquest mateix document.

¢ Que garanteixi I'neterogeneitat en quant al tipus i intensitat de suports
que necessita cada persona en els serveis d’Habitatge amb Suport i
Atencio ditirna amb Suport de la nova Cartera, incloses les persones
amb DID amb malaltia mental i/o conducta que preocupa.

4.2.3. Aprovacié i inici d'implementacié del Decret que reguli la
prestacié economica d’Assisténcia Personal a Catalunya.

Un decret que contempli finangament propi per part de la Generalitat, de
manera que es garanteixi I'exercici efectiu del dret reconegut a la Convenciod i
que les persones amb discapacitat puguin fer realitat els seus projectes de
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4.2.4.

4.2.5.

4.2.6.

vida independent i de participacié plena en la comunitat, sense discriminar
'accés per rad d’edat o tipus de discapacitat, tot considerant I'Assisténcia
Personal un dret subjectiu que cal garantir.

Nou decret de preus que faciliti la transicié vers el MODEL DE
SUPORTS que volem en relacié a les persones amb DID amb malaltia
mental i/o conducta que preocupa. | que asseguri, entre d’altres i
sempre que calgui, professionals de nit de manera proporcional al
nombre de places de cada Habitatge amb Suport.

Aprovacié del nou decret que reguli els Habitatges amb suports, i
derogacio de I'actual Decret 318/2006.

o Cal derogar I'actual Decret 318/2006, de 25 de juliol, dels serveis
d'acolliment residencial per a persones amb discapacitat i aprovar una
nova normativa que faciliti la transicié de la situacié actual fins fer efectiu
del MODEL DE SUPORTS que volem.

Mentre hi arribem cal una normativa legal que reguli els Habitatges amb
Suports i que determini que el nombre maxim de persones que hi
conviuen no ha de ser superior a quatre, podent haver-hi habitatges
amb suport amb 1, 2 i 3 persones.

Discrepancia:

Una persona del grup de treball®® no esta d’acord en que sigui necessari
normativitzar amb un nombre tant restrictiu, i encara menys si ens
trobem en un moment de transicio.

e | en els mesos previs a I'aprovacio i la implementacio del nou decret,
garantir la implementacié dels aspectes positius del decret de 2006 que
es detallen en aquest mateix document i que, a la practica, no s’estan
aplicant.

e Es donaran indicacions precises i formacio per tal que la inspeccié
s’adequi als canvis normatius i a I'etapa de transicié sense obstaculitzar
els canvis a implementar.

Presentacié d’un estudi per a la implementacié d’un sistema de
finangament mitjangant Pressupostos Personals, i inici del debat
politic.

Amb propostes sobre alternatives d’'implementacié amb valoracié d’avantatges
i inconvenients que facilitin la presa de decisions.

Presentacio, en el 2024, dels resultats de les experiéncies d'implementacio dels
Pressupostos personals, per la seva valoracio i réplica, si els resultats son
positius 0 esmena i réplica si cal ajustar algun aspecte.

33 Angels Ortega Reverte (Fundacié Villablanca)
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4.2.7.

4.2.8.

4.2.9.

Debat fins arribar a acords amb una majoria de forces politiques que asseguri
la continuitat dels canvis en el sistema de finangcament, malgrat I'alternanca en
el govern que es pugui derivar d’'un sistema democratic.

Definir amb claredat qué implica posar a la Persona amb
discapacitat al Centre, i qué fa que un pis compartit (Habitatge
amb suports) sigui o no una forma més amable
d’institucionalitzacio.

Prevenir la institucionalitzacio i desinstitucionalitzar vol dir, entre d’altres coses,
que la persona té al seu abast diverses opcions entre les quals pot triar (on i
amb qui viure, i qui li dona el suport que necessita) i que, sigui quina sigui 'opcid
escollida, té garantit un Pla Personal de vida en funcié de les seves necessitats,
voluntat i preferéncies.

Un habitatge amb suport que no pugui garantir aquestes condicions és també
una institucié per més que sigui més amable que els serveis d’acolliment
residencial tipificats a I'actual Cartera de Serveis Socials, en tant redueix el
nombre de persones que conviuen i proporciona més espais d’intimitat
(habitacions individuals si no es viu en parella o es desitja compartir habitacio).
Per6 continua sent wuna institucié. | la persona continua estant
institucionalitzada.

Es proposa pel 2024 la concrecié d’aquests aspectes dins la definicio i
desenvolupament dels Habitatges amb Suport a la nova Cartera de Serveis
Socials.

Aprovacié de I’Agéncia d’Atencié Integrada Social i Sanitaria i
compromis de desplegament, a mig termini, d’'una Cartera de
Serveis d’Atencio Integrada Social i Sanitaria.

Presentacié d’un Pla de desinstitucionalitzacié de les persones
amb discapacitat per part de I’Agéncia d’Atencié Integrada Social i
Sanitaria.

Aquest Pla ha de contemplar especificament alternatives per les persones
amb DID amb malaltia mental i/o conducta que preocupa.

Tenint en compte que actualment els suports en la comunitat estan infra-
desenvolupats i que el seu desplegament requerira probablement d’'un termini
de tres a cinc anys i, per tant, a curt termini encara no son una alternativa real
per a bona part de la nostra poblacié diana, la implementacio d’aquest Pla de
desinstitucionalitzacié ha de comportar en un primer moment, entre d’altres:

- Valorar quines persones de serveis residencials volen i poden transitar a
models mes comunitaris.

- Valorar quines persones ingressades a les UHEDI volen i poden
transitar a models mes comunitaris.

- Possibilitar que projectes com “Casa Meva: una vida en comunitat” i
“Dominus” puguin ser alternatives que es puguin replicar, perqué hi
puguin optar les persones amb discapacitat intel-lectual i del
desenvolupament amb malaltia mental i/o conducta que preocupa.
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4.2.10.

4.211.

4.2.12.

Presentacié d’un Pla d’investigacié aplicada en el camp de la
discapacitat intel-lectual i dels desenvolupament amb malaltia
mental i/o conducta que preocupa que aporti resultats i evidéncies
utils garantir la qualitat de vida d’aquest sector de poblacié.

L’Agéncia d’Atencié Social i Sanitaria ha de:

- Invertir recursos de manera continuada per incentivar la recerca
aplicada en aquest camp tot promovent les aliances amb altres agents,
territoris i paisos.

- Publicar i divulgar els resultats.

- Implementar les conclusions.

Definir mesures que promoguin el treball en xarxa en els territoris
de proximitat entre els serveis de diferents sistemes de serveis
implicats en I’atencié a les persones amb discapacitat i/o amb
malaltia mental i/o conducta que preocupa.

o En l'etapa de la infancia i 'adolescéncia cal garantir el treball en xarxa
entre tres sistemes: educacid, serveis socials i salut. | també en I'etapa
de formacié post-obligatoria.

En I'etapa adulta i pel que fa a la nostra poblacié diana cal:

- Garantir la metodologia de treball en xarxa en els casos més
complexos. Aqui ens remetem a I'apartat on hem desenvolupat
el significat i requisits d’'un veritable treball en xarxa.

- Garantir una coordinaci6 fluida i eficac en la resta de casos, que
sbn la majoria.

Ha d’existir un espai estable de treball en xarxa en el que participin
serveis del sistema de serveis socials i de salut. | en funcié de cada cas
a tractar s’incorporaran puntualment també professionals de I'ambit
laboral, policial, justicia o d’altres.

e Cal partir de les experiéncies reeixides i amb anys de recorregut que
existeixen a Catalunya, potenciar els espais existents que funcionen bé i
aprendre d’ells per sistematitzar els elements que cal tenir en compte
per assegurar criteris de qualitat, eficacia i eficiéncia que poder
extrapolar alla on calgui.

Definir estratégies per augmentar el nombre habitatges en la
comunitat als que puguin accedir les persones amb discapacitat,
també les que tenen DID amb malaltia mental i/o conducta que
preocupa.

En col-laboracié amb la Conselleria de Territori (Secretaria General de
I'Habitatge) i les administracions locals (Associacio i Federacié de Municipis)
treballant dues vessants:

- Amb mesures que facilitin a les persones amb tot tipus de discapacitat
'accés a I'habitatge al mercat privat de lloguer, als habitatges de
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lloguer social i als habitatges de promocié publica (contingents
especials).

Amb mesures que facilitin 'accés de les entitats a pisos per destinar-
los a “Habitatges amb Suports” que permetin transformar els actuals
serveis d’acolliment residencial en pisos en la comunitat d’'un maxim
de quatre persones amb possibilitat d’habitacions individuals.

4.2.13. El Departament de Salut ha d’implementar amb caracter obligatori:

TSI Cuida’m.

Actualment no totes les persones susceptibles de tenir-la la tenen en
actiu, ni sovint es té en compte quan si la tenen.

Cal informar i formar totes les persones professionals de centres de
salut, inclos el personal administratiu, de I'existéncia d’aquesta targeta,
quins son els objectius i quines les accions que cal fer amb una persona
portadora de la targeta TSI Cuida’m.

Fer un cribratge anual de salut a les persones amb discapacitat
intel-lectual i del desenvolupament de totes les edats des de la xarxa
d’atencié primaria ambulatoria.

El Departament de Salut ha de donar directrius especifiques i ha de
definir quines eines/proves exploratdries cal utilitzar. No pot quedar a
criteri discrecional de cada professional.

Incorporar a la Historia clinica de les persones amb discapacitat
intel-lectual i del desenvolupament el “El meu passaport per anar al
metge”.

4.2.14. Definir i comencar a implementar I'increment necessari de les
ratios de professionals del SESM-DI per tal que puguin proporcionar:

Suport i orientacié a i en I'entorn per enfortir-lo i ajudar-lo a proporcionar
un bon tracte adequat a la persona amb DID amb malaltia mental i/o
conducta que preocupa.

Proporcionar una atencié terapéutica ordinaria amb la intensitat que
cada cas i moment requereixi, amb efectes preventius en tant
contribueix a minimitzar o reduir de manera sensible les
descompensacions i els episodis aguts que requereixin d’hospitalitzacio.
Quan calgui, aquesta atenci6 hauria de poder ser setmanal.

| realitzar visites domiciliaries de coneixement i coordinacio de I'entorn
significatiu de la persona atesa, també quan el desplagament per visita
ambulatdria suposi una barrera per a la persona amb DID amb malaltia
mental i/o conducta que preocupa, i quan per la complexitat de les
conductes sigui important conéixer i valorar I'entorn directe de la
persona.
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Proporcionar atencié d’'urgéncia set dies a la setmana en horari de 8 a
22 hores que permeti contenir episodis de descompensacio i donar
suport a un entorn que pot estar desbordat. | derivar les
descompensacions greus que requereixin d’'un context hospitalari.

Recordem que una persona del grup de treball discrepa respecte de la
concrecié de la franja horaria a cobrir i opina que caldria dir: “Afendre
les urgéncies els set dies de la setmana en una amplia franja horaria (a
concretar) consensuada entre tots els SESMD/”.

Atendre infants i joves amb professionals especialitzats en aquestes
franges d’edat (infanto juvenil).

4.2.15. Incorporar la figura d’infermeria especialista en discapacitat
intel-lectual i del desenvolupament als hospitals, i iniciar la seva
implementacio®.

4.2.16.

4.2.17.

Definir la ratio adequada de les UHEDI prenent de referencia
Gal-les per tal de garantir una resposta agil i adequada a les persones
amb episodis aguts que requereixen d’hospitalitzacio en unitat
psiquiatrica,

Promoure la incorporacio de formacio especifica sobre la
discapacitat en els plans d’estudis de les disciplines de treball
social, infermeria, psicologia, medicina, psiquiatria i
neuropsicologia, entre d’altres.

Els Plans d’Estudi haurien d’incorporar formacio, entre d’altres, sobre:

- Ladiscapacitat: una qlestio de drets humans. La Convencio de
les Nacions Unides i el canvi de mirada que suposa passant d’'un
paradigma meédic-rehabilitador al paradigma dels suports.

- Ladiscapacitat intel-lectual i del desenvolupament. Indicacions per
un bon tracte en I'atencié. Signes d’alerta per la detecci6 de la
presencia de malaltia mental i/o conducta que preocupa en
aguesta poblacio.

- QualityRigths. Instrument de Qualitat i Drets de I'Organitzacié
Mundial de la Salut (OMS)

- Metodologies de diagnostic i d’intervencié quan hi ha conductes
gue preocupen: analisi multimodal i funcional de la conducta,
suport conductual positiu o altres paradigmes teorics que es
considerin adients, etc.

Aix0 comporta la col-laboracié amb el Ministerio de Educacion, i
I'alianca amb el Ministerio de Derechos Sociales, Consumo y Agenda
2030 en tant és el responsable de la implementacié de “L’Estrategia
espanyola sobre discapacitat 2022 — 2030 per a I'accés i gaudi dels
drets humans de les persones amb discapacitat”, aprovada el passat 3
de maig de 2022.

34 Aquesta figura esta desenvolupada en aquest document a les pagines 89 i 90.
35 Veure pagina 52.
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4.2.18. Definir i iniciar la implementacié de Plans de formacié continuada
per a professionals en exercici.

Orientada a:

Garantir els drets i el bon tracte a les persones amb discapacitat
en general i, especificament a la nostra poblacié diana.

Prevenir i detectar de manera precoc la preséncia d’indicadors de
malaltia mental i/o conducta que preocupa en persones amb
discapacitat intel-lectual i del desenvolupament.

QualityRigths. Instrument de Qualitat i Drets de I'Organitzacio
Mundial de la Salut (OMS)

Metodologies de diagnostic i d’'intervencié quan hi ha conductes
gue preocupen: analisi multimodal i funcional de la conducta, peffil
cognitiu i sensorial, suport conductual positiu, etc.

Serveis de suport i orientacié al que poden recorrer en relacié a la
nostra poblacié diana (SESM-DI)

Formaci6é continuada:

Adrecada a professionals de formacié universitaria, formacié
professional i resta de figures que proporcionen suport i atencio a les
persones amb discapacitat i, particularment, a les persones de la nostra
poblacié diana.

A curt termini prioritzar la formacié amb caracter transversal a
ambulatoris i hospitals (ambit salut), Serveis Socials Basics,
serveis d’atencio especifica ambulatoria i Serveis de Centre de
Dia de Terapia Ocupacional -STO- i d’Insercié -SOlI-, i entitats de
suport que presten assistencia legal en I'exercici de la capacitat
juridica de les persones amb discapacitat (ambit serveis socials); i
a escoles, instituts i serveis educatius (ambit educacio); Notaries
que proporcionen assistencia legal a I'exercici de la capacitat
juridica.

Buscar la complicitat i la implicacié de les Universitats, dels
Centres de Formacio Professional i dels Col-legis Professionals de
treball social, medicina, psicologia, infermeria, fisioterapia, terapia
ocupacional, educacio social, integracio social, etc. | la complicitat
i la implicacio de les entitats que ofereixen formaci6 adrecada a
diferents figures de suport com ara assistents personals,
facilitador/a o connector/a comunitari/a, per posar alguns
exemples.

4.2.19. Avaluar el funcionament actual dels onze SESM-DI, les UHEDI i els
Grups d’Estudi i Derivacié (GED), i definir els criteris minims a
aplicar per tal de garantir el principi d’equitat a la ciutadania atesa
amb independéncia d’on visqui.

Actualment el funcionament difereix entre uns territoris i altres. Cal assegurar
uns minims homogenis de manera que el lloc de residéncia de la persona
atesa no sigui un motiu de discriminacié en relacié a d’altres territoris.
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A curt termini es tracta de:

- Avaluar el funcionament de cadascun d’aquests serveis a cada territori
i quin son els condicionants (financament rebut, criteris del prestador
del servei, etc.).

- Identificar bones practiques en linia amb I'encarrec rebut i el mandat
de la Convencio. | fer-ne divulgacio.

- Definir els minims homogenis que han de garantir tots els proveidors
d’'un mateix servei i proposar mesures de millora quan calgui. Ha
d’incloure la Planificacié Centrada en la Persona. | el Suport
Conductual Positiu o d’altres des de diferents paradigmes
d’intervencio, sempre i quan siguin coherents amb la Convencio i
parteixin d’evidéncies cientifiques.

- Establir mecanismes de seguiment i supervisio en tant es tracta de
serveis publics.

4.2.20. Disposar de dades fiables de les persones amb DID amb malaltia
mental i/o conducta que preocupa: totals i desagregades per
genere, edat i territori de residéncia.

Sense dades fiables no és possible una bona planificacié en funci6 de
necessitats existents i no de la demanda.

4.2.21. Difondre i elaborar guies i materials que facilitin indicacions i
orientin d’'una manera practica pel bon tracte a les persones amb
DID, i la prevencio i la detecci6 de preco¢ en aquestes persones
de malaltia mental i/o conducta que preocupa.

e Fer difusi6 de materials que ja existeixen pero que han tingut una
distribucié escassa, com ara la “Guia de Salut”.

e Elaborar-ne de nous adrecats a les families i a professionals.

4.2.22. En I’ambit laboral, a curt termini:
o El Departament de Treball ha iniciat tres linies d’actuacié prioritaria:

- Potenciar la inserci6 de les persones amb discapacitat intel-lectual
i del desenvolupament en el mercat ordinari de treball:

o Impulsant que els Centres Especials de Treball (CET)
promoguin de manera efectiva la insercié dels seus
treballadors i treballadores en empresa ordinaria. Al seu
origen els CET tenien una funcié de preparacio de les
persones amb discapacitat intel-lectual per a la insercié en
empresa ordinaria.

| fer-ho sense confondre que els actuals enclavaments sén
una modalitat de treball protegit i no d’'insercié laboral al
mercat ordinari de treball.
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o Incrementant el finangament als serveis d’insercio laboral de
les persones amb discapacitat intel-lectual al mercat ordinari
de treball mitjan¢ant la metodologia de “Treball amb Suport”. |
reconfigurar els Programes per fer-los plurianuals i donar aixi
major estabilitat en la prestacié dels serveis.

- Millorar els procediments d’oferta publica per a persones amb
discapacitat intel-lectual i del desenvolupament, aprenent dels
encerts i errors en els processos ja realitzats i garantint suport al
llarg de la vida laboral de les persones amb DID que obtinguin
placa publica (Treball amb Suport).

- Incentivar el treball en xarxa a través de les bases per a la
subvencié de projectes: per poder obtenir-la és requisit que les
entitats presentin projectes conjunts amb d’altres agents del
territori tot garantint un treball en xarxa entre serveis i agents
d’ambits diversos.

4.3. Mesures a implementar a mig termini (2025 a
2028)

A continuacié esmentem les mesures i accions que presenten algun element
diferencial respecte del que hem dit a curt termini. Per a la resta entenem que tenen
continuitat al llarg del temps o bé ja s’han completat.

4.3.1. Transformar el sistema actual de finangament dels suports i
recursos adregats a les persones amb discapacitat, pel d’assignacié
de pressupostos personals nominals.

4.3.2. Desplegament de la nova Cartera de Serveis Socials.

e Completar la transformacio dels serveis d’acolliment residencial en
Habitatges amb Suport tot garantint que, de produir-se nous
ingressos, aquests s’efectuin directament en Habitatges amb
Suport.

e Completar la incorporacioé de I'heterogeneitat en quant al tipus i
intensitat de suports que necessita cada persona en els serveis
d’Habitatge amb Suport i Atencié diirna amb Suport de la nova Cartera,
incloses les persones amb DID amb malaltia mental i/o conducta que
preocupa.

e Completar la transformacié dels Serveis de centres de dia ocupacionals
en serveis d’Atenci6 dilirna amb suports en els termes definits en aquest
document.

o Desplegament de les noves figures de suport en la comunitat:
connector/a comunitari/a i facilitador/a.
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4.3.3.

4.3.4.

4.3.5.

4.3.6.

43.7.

4.3.8.

4.3.9.

Implementacioé del decret regulador de la prestacio d’Assisténcia
Personal, tot promovent i recolzant experiéncies pilot que permetin
reflexionar i ajustar I'assisténcia personal als requeriments dels
diferents perfils i necessitats de les persones amb discapacitat, sense
impedir o limitar mentre tant I'accés a la prestacio.

Des del Departament de Drets Socials s’incentivara i es donara suport a
experiéncies pilot relacionades amb la prestacié d’assisténcia personal a
persones amb DID amb malaltia mental i/o conducta que preocupa.

Oferir formacié a les entitats i empreses proveidores d’Habitatges
amb Suport, i de Serveis d’Atencié Dilirna, entre d’altres, sobre:

- Criteris de funcionament dels serveis que posen la persona amb
discapacitat al Centre i aplicacié practica a la nostra poblacié diana.

- QualityRigths. Instrument de Qualitat i Drets de I'Organitzacié Mundial
de la Salut (OMS)

- Facilitar espais i mecanismes d’intercanvi d’experiéncies.

Implementacio ordinaria de la nova normativa de preus i de
regulacié dels Habitatges amb Suports i dels Serveis d’Atencio
Dilirna amb Suports.

Amb especial seguiment de I'exercici de la inspeccié coherent amb els canvis
normatius aprovats.

Seguiment de la implementacié amb caracter obligatori de la TSI
Cuida’m, el cribratge anual de salut a les persones DID i
incorporacié de la historia clinica de “El meu passaport per anar al
metge”, i introduccié de mesures correctores, si s’escau.

Aprovar i implementar la Cartera de Serveis d’Atencié Integrada
Social i Sanitaria.

Promoure la sistematitzacié de models i estratégies de treball en
xarxa en els territoris de proximitat entre els serveis de diferents
sistemes de serveis implicats en I'atencio a les persones amb DID amb
malaltia mental i/o conducta que preocupa, per tal d’identificar els
factors que millor afavoreixen un funcionament eficag i eficient amb
efectes directes en la qualitat de I'atencio dispensada a la nostra
poblacié diana i llurs families.

Implementar les estratégies definides per augmentar el nombre
habitatges en la comunitat als que puguin accedir les persones
amb discapacitat, també les que tenen DID amb malaltia mental i/o
conducta que preocupa.
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4.3.10. Implementar de manera progressiva el Pla de
Desinstitucionalitzacié aprovat per I’Agéncia Catalana d’Atencio
Integrada Social i Sanitaria.

Ens referim a que la persona amb DID i malaltia mental i/o conducta que
preocupa que ara resideix en un servei d’acolliment residencial (tal i com
estan definits a I'actual Cartera de Serveis Socials) pugui optar per:

- Viure sola, en parella o acompanyada per persones triades
mutuament en un habitatge en la comunitat, disposant dels suports
que necessita.

- Passar a viure a un Habitatge amb Suport de la Cartera de Serveis
Socials on conviura amb un maxim de tres persones més no triades
per ella i on rebra suport de professionals que tampoc haura triat.

En totes dues opcions ha de poder definir i desenvolupar un Pla Personal de
vida en el qual les seves preferéncies i voluntat tinguin un lloc central.

En la mesura que es vagin desenvolupant els suports en la comunitat
(assisténcia personal, connector/a comunitari/a, facilitador/a, SESM-DI, etc.) i
que l'accés a I'habitatge sigui viable, més persones ara institucionalitzades en
serveis d’acolliment residencial podran escollir una d’aquestes opcions.

Si la persona no pot triar, no podrem parlar de desinstitucionalitzacio.

En aquests casos caldra la definicié de Plans personalitzats de
desinstitucionalitzacié.

Una planificacié que posi la persona amb discapacitat amb DID i malaltia
mental i/o conducta que preocupa al centre el que comporta, entre d’altres:

- Amb garantia de participacio efectiva i significativa. S’han de prestar
els suports necessaris i realitzar-se les adaptacions i ajustos precisos
per a l'eliminacioé de barreres en la participacio i la pressa de
decisions. Cal comptar amb tecnologia de suport i les condicions
d’accessibilitat auditiva, visual, cognitiva i fisica per a garantir la
participacié de les persones amb discapacitat o/i amb trastorn de salut
mental.

Proporcionar a la persona la informacié que necessiti i de la manera
que requereixi per la seva comprensio, abans de prendre decisions. | a
llurs families i cercles de suport quan s’escaigui.

- Respectar ritmes diversos.

- Partir de les necessitats i preferéncies de la persona amb discapacitat,
i de llur familia quan s’escaigui, a I'hora de preveure i assignar els
suports que haura de disposar per marxar de la institucié on visqui.

- Tenir en compte les xarxes d’amistat i de relacié construides durant
anys d'’institucionalitzacié per tal que la desinstitucionalitzacié no
comporti perdre les amistats que siguin importants per a la persona.

Cal consciéncia i bon suport per assegurar que aquestes relacions
d’amistat continuin, també entre persones amb dificultats de
comunicacio digital o de mobilitat entre poblacions.
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4.3.11.

4.3.12.

4.3.13.

4.3.14.

Els processos de desinstitucionalitzacié no sén tnicament processos de
canvi dels llocs on viuen les persones amb discapacitat. Son principalment
processos de transicio en els estils de vida de les persones, que poden
tenir un impacte també en les families. Suposen un canvi en el projecte
vital de cada persona ..., de forma que puguin triar com volen que siguin
els seus projectes de vida.

Es, per tant, un procés personalitzat (no només un procés de les
organitzacions o de I'administracié publica). Ha de tenir al centre a cada
persona i, quan calgui a la seva familia, respectant la seva identitat i
experiencies vitals, en el que es garanteix el control i les eleccions de la
propia persona i, quan calgui, del seu cercle de suports informals (familia,
amistats i altres persones rellevants) i la vida en la comunitat a la que la
persona pertany.

El punt de partida i la guia en tot el procés sera allo que és important per a
cada persona. Aquesta qliestio és especialment rellevant per a persones
amb necessitats de suport complexes, on caldra posar tots els esforgos per
fer la millor interpretacié possible de la seva voluntat i preferéncies®.

Completar la dotacié de les ratios de professionals del SESM-DI
prenent de referéncia I’experiéncia de Gal-les per tal que puguin
proporcionar I'atencio definida en aquest document.

Completar la dotacié de figura d’infermeria especialista en
discapacitat intel-lectual i del desenvolupament en tots els
hospitals, també els comarcals, i iniciar el seu desplegament en
altres centres sanitaris.

Completar el desplegament de la ratio adequada de les UHEDI
prenent de referéncia I’experiéncia de Gal-les, per tal de garantir
una resposta agil i adequada a les persones amb episodis aguts que
requereixen d’hospitalitzacioé en unitat psiquiatrica.

Finalitzar I’avaluaci6 del funcionament actual dels onze SESM-DI,
les UHEDI i els Grups d’Estudi i Derivacié (GED) i implementacié
de les conclusions.

Aixo implica:

- Definir i implementar els criteris minims a aplicar per tal de garantir el
principi d’equitat a la ciutadania atesa amb independéncia d’on visqui.

- Determinar com es fara el seguiment de la implementacio, per tal
d’introduir mesures correctores quan calgui.

- Facilitar espais i mecanismes d’intercanvi d’experiéncies i de divulgacié
de bones practiques.

36 El text en cursiva esta extret literalment de I'obra “Apoyos 2030. Un viaje para avanzar hacia
apoyos personalizados y en la comunidad” (2021). Plena Inclusién.
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4.3.15. Completar la implementacié dels Plans de formacié continuada
adrecats als serveis prioritzats dels ambits de serveis socials,
salut i educacio iniciat al 2024, tot incorporant ara nous sectors
professionals.

e Incorporar els seglients nous ambits professionals com a destinataris:

Laboral: Serveis d’'insercié al mercat ordinari de treball, Centres
Especials de Treball.

Serveis Socials: Serveis d’atencio per violéncia masclista, serveis
d’atencié a la poblacio sense llar, etc.

Salut.

Justicia: personal de suport judicial com ara professionals de la
mediacid, la psicologia o el treball social, etc., i els operadors
juridics (professionals de I'advocacia i procuradors/es), i totes
aquelles figures que poden intervenir en els procediments judicials
per a la provisio d’assisténcia (legal) de persones amb discapacitat
ofi trastorn de salut mental.

Seguretat: Mossos d’Esquadra i Guardia Urbana

Entitats de lleure / oci.

e QOrientada a:

Garantir els drets i el bon tracte a les persones amb discapacitat en
general i, especificament a la nostra poblacié diana.

Prevenir i detectar de manera precog la preséncia d’indicadors de
malaltia mental i/0 conducta que preocupa en persones amb
discapacitat intel-lectual i del desenvolupament.

Serveis de suport i orientacio al que poden recérrer en relacio a la
nostra poblacié diana (SESM-DI)

4.3.16. En ’ambit laboral, a mig termini (Departament de Treball):

¢ Incrementar de manera significativa la inserci6 amb suports de persones
amb discapacitat intel-lectual al mercat ordinari de treball:

Consolidant un Model de CET que també assumeix una funcié de
preparacio per a la insercio al mercat ordinari de treball i facilita la
transicio del treball protegit a 'empresa ordinaria.

Incrementant de manera substancial el financament als serveis
d’insercio laboral de les persones amb discapacitat intel-lectual al
mercat ordinari de treball mitjangant la metodologia de “Treball amb
Suport”.
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I, mentre no s’apliquen els Pressupostos Personals, implementant
mesures de finangcament que donin major estabilitat com ara la
concertacié o, quan el gestor del servei d’inserci6 és I'administracio
local, incloure’l al Contracte Programa.

e Seguiment i avaluaci6 dels procediments d’oferta publica per a persones
amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament per tal que es
segueixin els criteris definits en funcié de I'experiéncia, i que es
garanteix suport al llarg de la vida laboral de les persones amb DID amb
placa publica (Treball amb Suport).

e Consolidar el mecanisme per promoure el treball en xarxa incorporant-lo
com a requisit a les bases per a la subvencié de projectes.

o Eliminar 'Equip de Valoracio i Orientacié Laboral (EVO laboral) en ser
contradictori amb el que estableix I'Observacié General num. 8 del
Comité Internacional sobre el dret al treball i 'ocupacio.

4.4. Mesures a implementar a llarg termini (2029 a

2033)

A continuacié esmentem les mesures i accions que presenten algun element
diferencial respecte del que hem dit a curt i mig termini. Per a la resta entenem que
tenen continuitat al llarg del temps o bé ja s’han completat.

44.1.

Establir nous criteris d’homologacié per prestar Habitatges amb
Suport i Serveis d’Atencié dilirna amb Suports.

Després d’un periode de transicio de I'anterior a la nova Cartera de Serveis
Socials caldra realitzar un nou procediment d’homologacié que no sigui
automatic, sind que sigui una oportunitat per definir els criteris que hauran
d’acomplir les entitats i empreses prestadores d’aquests serveis i que han
d’estar alineats amb la Convencié de les Nacions Unides de 2006.

Es important assegurar que es presten els serveis d’acord amb el mandat de
la Convencio.

Ara bé, hem de tenir clar que I'objectiu final del MODEL DE SUPORTS que
volem és que les persones amb DID amb malaltia mental i/o conducta que
preocupa puguin fer efectiu el seu projecte de vida independent i d’'inclusié en
la comunitat.

Entenem que I'homologacié per prestar Habitatges amb Suport és un pas

necessari en la fase de transicio fins I'assoliment del MODEL DE SUPORTS
que volem.
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4.4.2. Completar el Pla de Desinstitucionalitzacié aprovat per I’Agéncia
Catalana d’Atenci6 Integrada Social i Sanitaria.

En finalitzar I'etapa de transicié han d’estar prou desplegats els suports en la
comunitat (assisténcia personal, connector/a comunitari/a, facilitador/a,
SESM-DI, etc.) i haurien d’haver més facilitats d’accés a I'habitatge. Per tant,
considerem factible que en aquesta etapa es pugui completar el Pla de
desinstitucionalitzacié de manera que la persona amb DID i malaltia mental i/o
conducta que preocupa pugui optar per:

- Viure sola, en parella o acompanyada per persones triades
mutuament en un habitatge en la comunitat, disposant dels suports
que necessita.

- Passar a viure a un Habitatge amb Suport de la Cartera de Serveis
Socials on conviura amb un maxim de tres persones més no triades
per ella i on rebra suport de professionals que tampoc haura triat.

En totes dues opcions ha de poder definir i desenvolupar un Pla Personal de
vida en el qual les seves preferéncies i voluntat tinguin un lloc central.

Si la persona no pot triar, no podrem parlar de desinstitucionalitzacio.

Criteri discrepant:

Tres persones del nostre grup de treball®*” consideren que hi ha una minoria
de persones amb DID amb malaltia mental i/o conducta que preocupa amb
alta complexitat derivada de danys cerebrals, alteracions sensorials,
distorsions cognitives, etc. molt greus, que necessitaran sempre d’un entorn
institucional i que, per tant, no podran triar una altre opcid.

Consideren que seran poques persones. | estan d’acord que sempre caldra
treballar la seva vinculacié amb la comunitat tant com sigui possible a cada
persona i situacio.

Una d’aquestes tres persones® puntualitza el seglient:

El sistema ha de permetre que les persones que necessitin entorns amb unes
caracteristiques especifiques (espais més contingents i contenidors, menys
estimuls o més controlats,....) puguin disposar d'ells quan ho necessitin sense
perjudici de contemplar entorns menys restrictius quan el seu estat general
els hi permeti.

Caldria pensar que quan la prevencio sigui una realitat aquests casos podrien
ser molt residuals, pero queda moltissim cami per recorrer perqué aixo pugui
ser aixi.

37 Janeta Camps Quesada (AMPANS), Angels Ortega Reverte (Fundacié Villablanca) i Carmen
Vargas (SESM-DI Germanes Hospitalaries — Benito Menni)

38 Angels Ortega Reverte (Fundacié Villablanca)
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4.43.

4.4.4.

Continuar el desplegament de la figura d’infermeria especialista en
discapacitat intel-lectual i del desenvolupament en altres centres
sanitaris un cop completada la seva dotacié a tots els hospitals.

En I’ambit laboral, a llarg termini (Departament de Treball) haura de
prioritzar de manera significativa la insercio de les persones amb
discapacitat intel-lectual al mercat ordinari de treball.

En compliment del que estableix 'Observacié num. 8 del Comité Internacional
sobre el dret al treball i 'ocupacio de les persones amb discapacitat.
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5.1. L’adscripcio del Pacte Nacional de Salut Mental al

Departament de la Presidencia

El fet que el Pacte Nacional de Salut Mental estigui adscrit al Departament de la

Presidencia és en si mateix una gran oportunitat ja que evidencia dues coses

importants:

e La salut mental i el dispositiu d’atencié és quelcom transversal que implica
diferents departaments de la Generalitat i que els obliga a una accié coordinada,
articulada i coherent.

e Autoritat superior per sobre de la resta de departaments de la Generalitat.

5.2. La creacio de I’Agéencia d’Atencio Integrada Social

i Sanitaria

El 8 de febrer de 2022 el Govern de la Generalitat va aprovar I'Avantprojecte de llei de
I'Agéncia d'Atencio Integrada Social i Sanitaria, i del 28 de febrer al 28 de marg es va
realitzar una consulta publica.
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Amb la creaci6 d’aquesta Agéncia es pretén:

Garantir una atencié més integrada a la gent gran, a les persones amb
discapacitat, a les persones amb problematica social derivada de la salut
mental i, en general, a totes les persones amb necessitats complexes d’atencio.

Facilitar un model d’atencié centrada en la persona.

Una unica estrategia de planificacio integrada - la social i la sanitaria -,
assegurant una assignacio eficient dels recursos i evitant duplicitats.

Millorar ’eficiencia i la sostenibilitat del sistema sanitari i de serveis socials,
mitjangant I'adequaci6 en el cost de I'atencio i garantint la qualitat,
l'accessibilitat i I'equitat.

| es fixen els objectius especifics seglents:

5.3.

Transformar els serveis residencials per tal que responguin plenament als
projectes vitals de les persones usuaries, al marc de drets i la diversitat de
persones i territoris, tot promovent una transicié efectiva cap a la
desinstitucionalitzacio.

Enfortir i integrar els serveis i suports d’atencié domiciliaria per garantir el
dret a viure de forma independent a la comunitat en les millors condicions de
salut i qualitat de vida.

Garantir la interaccio entre els ambits social i sanitari de la xarxa de salut
mental amb el desenvolupament d’un model d’atencié integrada.

Avancar en el model integrat de sistemes d'informacio social i sanitari que
permeti compartir i integrar la informacié generada pel sistema de salut i el
sistema social (historia social i sanitaria compartida), per tal que organitzacions
i professionals de diferents ambits d’atencié puguin coordinar-se i col-laborar

L’accié dels moviments socials pels drets de les
persones amb discapacitat

L’agenda politica és sensible a les mobilitzacions ciutadanes. Per tant, és important
que hi hagi una societat civil organitzada que busca empeényer per fer efectius els drets
de les persones amb discapacitat tant aviat com sigui possible.

5.4.

Les persones amb discapacitat intel-lectual cada
cop estan més empoderades i sOn més conscients
dels seus drets.

El Moviment internacional en primera persona nascut en la década dels 70 del segle
passat es va mobilitzar sota el lema: “Res per a nosaltres sense nosaltres”.

Durant molt de temps ha estar principalment el sector de la discapacitat fisica els que
ha abanderat aquesta lluita pels drets de totes les persones amb discapacitat. Perd en
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els ultims anys esta creixent de manera molt significativa entre les persones amb
discapacitat intel-lectual i del desenvolupament una consciéncia de dret i un desig de
mobilitzacio i participacio activa en la lluita per fer efectius els seus drets que estan
reconeguts perd molt lluny de ser efectius.

5.5. La majoria de proveidors son entitats sense anim
de lucre

No tenim un anim mercantil; no estem en el sector per un anim de lucre. La motivacio
de les entitats del tercer sector €s més aviat vocacional. Aixd €s una avantatge.

5.6. El marc teoric del model a desenvolupar esta
majoritariament incorporat per les organitzacions
proveidores de serveis, i hi ha ganes de canvi

Hi ha voluntat de posar la persona amb discapacitat al centre, i aixd aplica també amb
la nostra poblacié diana. Perd perqué I'oportunitat realment ho sigui cal:

o Acompanyament i facilitats per implementar els canvis, amb capacitat per
adoptar mesures de correccio i fer un seguiment acurat.

e Formacio aplicada a la practica.

o Cal també fermesa a I'hora d’aplicar els canvis: si no hi ha canvis significatius
per part d’algun proveidor en la direccié del MODEL DE SUPORTS que
volem, cal actuar amb fermesa i deixar de finangar-la amb diners publics. Cal
que tot el sistema s’orienti a fer efectiu el MODEL DE SUPORTS que volem,
no que us el facin, altres no i altres es quedin a mig cami.

Es un bon moment per fer un canvi de mentalitat.

5.7. Implementar el MODEL DE SUPORTS que volem
és en si mateix una oportunitat

Una oportunitat també per potenciar el treball en xarxa i clarificar funcions.

5.8. Disposar de Pexperiencia de Gal-les que demostra
que el MODEL DE SUPORTS que volem no només
és viable sino també eficacg, eficient i desitjable

Gal'les ha innovat i ha desplegat un sistema d’atencié en la comunitat per a les
persones amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament i, més especificament
per a la nostra poblacié diana, que té prou recorregut en el temps com per aportar
evidéncies que demostren els bon resultats assolits en la qualitat de vida de les
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persones ateses, tot fent efectius els drets establerts a la Convencioé de les Nacions
Unides de 2006.

Es doncs un sistema del qual podem extrapolar conclusions per aplicar al nostre pais.
Per tant, disposar de I'experiéncia de Gal-les és una gran oportunitat.

5.9. Instaurar els Pressupostos Personals com a
sistema de financament permetra fer efectiu el
dret de la nostra poblacio diana a una vida
independent i d’inclusié en la comunitat.

Que la persona amb discapacitat, també la nostra poblacié diana, pugui definir el seu
projecte de vida i triar amb quins serveis vol comptar-hi i com vol ser atesa dins el seu
pla de vida, no només és un requisit per fer efectiu el dret a una vida independent i
d’inclusié en la comunitat definit a la Convencié de les Nacions Unides i desenvolupat
a I'Observacié nim. 5 del Comité Internacional. Es també una oportunitat perqué la
societat pugui visibilitzar i aprofitar millor la contribucié de les persones amb
discapacitat, també aquelles amb major necessitat de suport, en poder exercir una
ciutadania plena.

5.10. Enfortir la col-laboracio entre diferents
proveidors suposaria una oportunitat per
compartir bones practiques i desenvolupar
protocols i guies amb millor impacte en la qualitat
de Patencio dispensada.

El treball en xarxa entre diferents serveis del mateix sistema i de diferents sistemes
d’atencié que atenen una mateixa poblacié diana des de I'ambit social, sanitari,
educatiu, laboral, ocupacional, etc. és un element clau per una atencid més eficac,
eficient i qualitativament millor de cada cas. Per tant, tot el que suposi reforcar i
impulsar el treball en xarxa és una oportunitat tant per les persones ateses i llurs
families, com per les persones professionals i els serveis que hi participen.

Perd compartir bones practiques i aprendre mutuament de les errades, construir de
manera cooperativa guies i protocols de deteccio precog, de derivacio, d’atenci6 i de
funcionament és una oportunitat de creixement col-lectiu de tot el sistema.

El MODEL DE SUPORTS que volem impulsa no només el treball en xarxa sin6 també
un funcionament més transversal i cooperatiu que, de fer-se realitat, suposaria una
veritable oportunitat de millora de tot el sistema d’atenci6 i, per tant, una millora en la
qualitat de vida de les persones ateses.
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Referéncies:

e Observacio General nim. 5 del Comité Internacional sobre el dret a una vida
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I'Observacié General num. 5 de 2017.
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No és la grandaria de una unitat de convivéncia la que defineix si es tracta o no d’'una
institucio. Tampoc la seva ubicacio dins el territori. Pot estar enmig d’'una poblacié i
conviure nomeés quatre persones i continuar funcionant com una institucio.

Les persones amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament amb malaltia mental
i/o conducta que preocupa tenen dret a viure de manera independent, el que significa:

1. Poder decidir on i amb qui viure.

2. Disposar de suports si es necessiten (huma, instrumental o/i per prendre
decisions).

3. Tenir garantida I'accessibilitat universal (auditiva, cognitiva, visual i fisica).
Desinstitucionalitzar vol dir:

e Convertir les institucions en serveis i suports en la comunitat, de manera que
sortir d’'una institucié es faci de manera segura i personalitzada, en funcié de
les necessitats i preferéncies de cada persona.

e Parlar de serveis i suports “en la comunitat” significa molt més que una
ubicacidé. Es tracta d’afavorir comunitats inclusives. Comporta accions
proactives per identificar i eliminar les barreres existents en aquella comunitat
(arquitectoniques, actitudinals i en la comunicacid), que dificulten o impedeixen
la participacio de les persones amb discapacitat. No implica I'obligatorietat de
participar, sin6 la garantia efectiva de poder-ho fer.

L'objectiu no ha de ser reduir el nombre de persones que conviuen, que tinguin
cadascuna d’elles una habitacioé individual i que el pis estigui enmig de la poblacio.

L'objectiu és que la persona amb DID i malaltia mental i/o conducta que preocupa
defineixi el seu Pla de Vida Individualitzat (podem utilitzar la terminologia que
vulguem), definit amb el suport de qui ella hagi triat i en funcié de les seves
necessitats, preferéncies i voluntat.

6.2. S’ha incorporat el discurs de posar la persona
amb discapacitat al centre, pero les actituds
continuen sent substitutories en molts serveis
d’acolliment residencial i Centres de dia. També
per part de les families.

Sovint hi ha instaurades rutines de control, sobretot en centres grans. A les entrevistes
individuals es posen alguns exemples: “Demanar permis per anar al lavabo, encara
que la persona tingui 40 anys”. “O escoltar frases com ara: Si no et portes bé t’aniras a
una residencia de ....”. “En ocasions treballem com si es tractés d’una fabrica de
cotxes: tothom s’ha de dutxar o dinar a I'hora que li toca (decidida pel servei), fer

activitats de lleure junts, etc.”
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Aquests funcionaments i rutines també estan condicionades pel fet de no tenir prou
personal per garantir itineraris més personalitzats. Perd amb els mateixos
condicionants trobem funcionaments diferents.

El discurs de posar la persona amb discapacitat al centre hi és, perd continuen existint
moltes inércies organitzatives i actitudinals d’'un model de substitucié de la voluntat de
la persona amb DID i malaltia mental i/o conducta que preocupa amb intencié de
protegir-la, d’actuar pel seu bé. | aixd ho trobem tant per part de serveis, com de les
mateixes persones amb discapacitat, i de les families.

Hi ha molta tasca a fer. Perqué el discurs el tenim incorporat pero, sovint, pesen més
les inércies.

Ens calen eines que ens ajudin a canviar inércies i mirades.

6.3. Resistencia als canvis.

Tot canvi genera desconfianga i resisténcies. Cal partir d’aquesta evidéncia si volem
avancar de manera efectiva vers el MODEL DE SUPORTS que volem.

Perd la desconfianca i les resisténcies poden tenir causes molt diverses que cal
identificar per tal d’actuar preventivament i de definir estratégies diferenciades i
adequades a cada situacié que les transformi, sempre que es pugui, en oportunitats de
millora enlloc que siguin dificultats pels canvis.

A continuacié destaquem algunes possibles causes, cadascuna de les quals requereix
d'una estratégia de resposta diferent:

6.3.1. Els canvis generen incerteses, dubtes i, sovint, desconfianga

Qualsevol procés de transicié genera incerteses i dubtes, perd cal distingir
quan:

a) Es comparteixen els objectius i la necessitat d’arribar-hi, pero es dubta
que hi hagi la voluntat politica, la dotacié de recursos, la capacitat de
lideratge i la fermesa requerides per arribar a bon port malgrat “els pals a
les rodes” que hi hauran pel cami.

D’aqui la importancia d’arribar a un pacte entre diferents partits que
permeti assegurar continuitat durant el procés d’implementacio. | aplicar
la seglent premissa: “No es pot desmantellar un sistema sense crear
paral-lelament la seva alternativa”.

En aquest posicionament també podrien incloure aquells i aquelles a qui
fan por els “forats durant la transici¢”.

Aquesta desconfianga és totalment legitima i d’aqui la importancia de
tenir molta cura amb COM es porta a terme aquest procés. Si no es fa
bé es pot generar patiment tant a les persones amb discapacitat, com a
llurs families. D’aqui que no només calgui pensar en el QUE es vol
aconseguir, siné dedicar molts esforcos a tenir cura del COM es fa.
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b) Es comparteix que cal introduir millores perd costa de veure la bonanga
dels canvis en relacié a la nostra poblacio diana. Es considera que les
forces politiques i qui hauria de liderar el canvi (les universitats) estan
massa lluny de la realitat de les necessitats de la nostra poblacié diana.

Des d’aquest posicionament s’esta obert als canvis pero necessiten
"tocar” i coneixer altres experiéncies reeixides amb el mateix perfil de
persones ateses que aporti la tranquil-litat que és possible i desitjable
perqué millora d’'una manera clara la qualitat de vida d’aquesta poblacio.

Necessiten interlocutors que des de la practica de la gestio diaria hagin
avangcat en la direccié que es proposa amb bons resultats i amb guanys
en la qualitat de vida de les persones amb major grau d’afectacié. Entitats
i persones que de “tu a tu”, coneixedores de la realitat des de la gestio del
dia a dia, demostrin que aquest horitzé és no només factible i desitjable,
sin6 també necessari si volem fer efectius els drets de les persones amb
discapacitat.

c) Es considera que aix0 de posar la persona amb discapacitat al centre
esta bé per les persones amb necessitat de suport intermitent i limitat,
perd no per a la nostra poblacié diana quan requereix de suport extens o
generalitzat.

Des d’aquest posicionament es pot acceptar el canvi a unitats de
convivéncia més petites en habitatges en la comunitat, sempre i quan es
disposi de prou finangament public per fer-ho, perd es considera adequat
cert funcionament substitutori perqué les persones amb aquesta intensitat
de suport ho necessiten, i no fer-ho les deixaria desprotegides i/o
desorientades. Consideren que la institucionalitzacié és necessaria i una
bona alternativa quan la familia no pot o no vol donar I'atencié que la
persona amb discapacitat necessita.

Aquest posicionament parteix de tota la seva experiéncia acumulada
durant molts anys de gestio i prestacié de serveis per a persones amb
DID i malaltia mental i/o conducta que preocupa, i consideren que saben
prou de la realitat i de les necessitats i possibilitats d’aquest sector de la
poblacié amb discapacitat. | no se senten escoltats. Opinen que tenint el
focus posat en la persona, cal pensar que en alguns casos sera necessari
mantenir part dels suports extraordinaris que reben en l'actualitat. Aixd no
vol dir que no s'hagi de fer una revisié critica en tots els casos. Pero de la
mateixa manera que no tothom vol el mateix, no tothom necessita el
mateix. Defensen mantenir les seves practiques pel bé de les persones
que atenen.

6.3.2. Resisténcies i “pals a les rodes” per part de determinats interessos
empresarials.

En alguns casos hi ha interessos empresarials i econdmics que es veuran
obligats a reconvertir-se i que valoraran el canvi com una pérdua que els
perjudica directament.

D’altra banda, cal preveure que s’obre un camp, els dels suports personalitzats
en la comunitat, que pot resultar atractiu a iniciatives mercantils que busquin
obrir nous mercats sense estar necessariament alineats amb la filosofia,
principis i mandat de la Convencio.
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6.4. Els “forats” en la transicio

Per molta cura que es tingui en la planificaci6 de COM FER LA TRANSICIO sempre hi
haura imprevistos que requeriran d’agilitat i capacitat de resposta per tal d’evitar
perjudicar a les persones amb discapacitat i a llurs families i/o serveis i professionals
de suport.

En aquest sentit ha de ser una prioritat no desmantellar un sistema sense crear
paral-lelament la seva alternativa: suports suficients en i amb I'entorn comunitari.

6.5. A curt i mig termini hi ha mancanca de
professionals de diferents perfils que tinguin la
mirada de drets i/o preparacio per intervenir amb
persones amb discapacitat intel-lectual i del
desenvolupament

Costa molt trobar psiquiatres amb prou coneixement de la discapacitat intel-lectual i
del desenvolupament.

Perd també podriem dir el mateix d’altres disciplines com ara educacio social,
integracié social o terapia ocupacional.

Si no trobem professionals amb la preparacio i la mirada minimes necessaries sera
complicat avancar vers el MODEL DE SUPORTS que volem en els tempos definits.

6.6. Els Centres d’Atencié Primaria de Salut no
disposen de prou personal per atendre la totalitat
de la poblacié del territori que els pertoca

Si no tenen ara ja prou personal per atendre les els ratis de poblacié que els
pertoquen, com es podra demanar que també facin el “cribratge de salut anual de
salut” a les persones amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament de totes les
edats des de la xarxa d’atencié primaria ambulatoria
| de qué serviran a la practica:

- La “TSI Cuida’m”.

- O que ala historia clinica de les persones amb discapacitat intel-lectual i del
desenvolupament s’hagi incorporat el “El meu passaport per anar al metge”.

Si no tenen temps per llegir-ho, o per respectar el ritme comunicatiu de determinades
persones amb DID, per posar alguns exemples.
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6.7.

No trobar un equilibri entre mantenir amb fermesa
el ritme de la transformacio vers el MODEL DE
SUPORTS que volem i, paral-lelament, generar una
conscienciacio majoritaria de la seva necessitat

Hem de ser capacgos de canviar les coses al ritme que els diferents sistemes vagin
permetent, sense baixar aquest ritme. No es tracta de fer canvis per que si, cal que hi
hagi una conscienciacio real, objectiva i en profunditat.

O dit amb d’altres paraules, tant important és exercir un lideratge ferm perque la
transicio es realitzi i arribem a I'horitzé que suposa la implantacio efectiva del MODEL
DE SUPORTS que volem (amb garantia d’acompliment dels drets de la Convencié de
les Nacions Unides de 2006) com, en el cami, identificar i escoltar les resisténcies per
abordar-les i intentar transformar-les en complicitats.

6.8.

6.9.

No aconseguir el pressupost necessaris per
arribar al MODEL DE SUPORTS que volem

Tot i que es comenta en diferents forums que no es tracta de posar més
recursos siné de redistribuir els existents, no estic del tot d’acord, ja que partim
d’una situacioé molt deficitaria i que s’ha agreujat en els darrers anys, sense
aconseguir remuntar de manera significativa. Sense més recursos és dificil
veure llum. Confio que seran/serem capacos de trobar-los i distribuir-los de
manera equitativa.

Per a mi la principal amenaca seria iniciar un projecte que no estigui ben
dimensionat economicament i compti amb els suports politics necessaris. De
ser aixi, s’aconsegquiria I'efecte contrari.

Hem parlat molt fins ara, pero avangat molt poc.

Les persones amb discapacitat intel-lectual i del
desenvolupament no son una prioritat.

Una persona del grup ho explicita aixi: “No importen gaire”.
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ALTRES APORTACIONS | DEBAT

1. Els canvis que planteja a les organitzacions proveidores de suports la
implementacié d’un finangament mitjangant Pressupostos Personals.

Una persona membre del grup de treball planteja la interrogant sobre quins seran
els canvis que comportara transformar el sistema de finangcament actual pel de
Pressupostos Personals, on és la persona amb discapacitat qui decideix quins
suports vol i qui vol que se’ls proporcioni.

En especial mostra certa inquietud per com afectara a les entitats sense anim de
lucre que fa molts anys presten serveis en 'ambit de la discapacitat. | si aquest
canvi en el sistema de finangament, en funcié de com es porti a terme, podria
suposar la pérdua o desaprofitament de I'experiéncia i expertesa acumulada al
tercer sector.

Un altre membre del grup de treball opina que en aquest nou escenari les entitats
hauran de saber comunicar i explicar bé com treballen i de quina manera presten
els suports que ofereixen. D’altra banda, sera important assegurar un bon sistema
intern de seguiment i avaluacié de processos i de resultats per tal d’obtenir
evidéncies que permetin la millora continua en termes de qualitat de vida de les
persones ateses. | divulgar i compartir els resultats per tal de contribuir a un aveng
col-lectiu. Caldra assegurar una bona professionalitzacié del sector. | aixd, a més
de ser un dret de les persones amb discapacitat, també les de la nostra poblacio
diana, és tanmateix una oportunitat pel sector.

2. El dilema entre les entitats del tercer sector i les empreses amb anim
de lucre.

Dues persones del grup motor plantegen la interrogant que quin paper jugaran les
entitats sense anim de lucre i quin les empreses privades. | si el sistema public ha
de prioritzar les entitats.

Altres persones del grup de treball aporten la seguent reflexio:

- El fet de ser una entitat sense anim de lucre no és garantia de qualitat
d’atencid, ni de treballar en coheréncia amb la Convencio de les Nacions
Unides de 2006 i les directrius de ’OMS en materia de qualitat de I'atencio
prestada pels serveis socials i de salut mental i de promoure els drets
humans de les persones amb condicions de salut mental i discapacitats
psicosocials, intel-lectuals o cognitives.

- Hi ha empreses que estan compromeses en garantir i implementar aquests
estandards de qualitat d’atencid, que fan efectiva la seva responsabilitat
social corporativa i que son capaces d'adaptar-se als nous enfocaments
d'atencié i acompanyament a les persones.

Per contra, hi ha empreses que només busquen quota de mercat i
supediten als propis guanys econdmics la qualitat d’atencié dispensada a
les persones que atenen. Es aixo el que s'ha d'evitar dins de I'ambit
d’atencio a les persones amb discapacitat.

En la seva opini6 el que 'administracié publica ha de garantir és que amb
independéncia de si es tracta d’'una entitat o empresa, I'atencié que es proporcioni
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sigui de qualitat i respectuosa amb els drets de les persones amb discapacitat
establerts a la Convencio de les Nacions Unides i amb les directrius de TOMS. A
partir d’aqui és la persona amb discapacitat qui ha de triar qui li presta els suports
que necessita. | ho podra fer amb suports (de la familia, cercle de suports,
facilitador/a, assistent a I'exercici de la capacitat juridica, etc.) o sense.
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ANNEX

GUIO ORIENTATIU DEL
CONTINGUT DE LES ENTREVISTES
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SUB-GRUP TREBALL “TRANSICIO DE MODELS?”
- PREGUNTES ORIENTATIVES PER L’ENTREVISTA -

Seguint I'encarrec rebut en aquest grup de treball, a I'entrevista us formularem les
seguents preguntes:

1. Per analitzar el model actual aniria bé puntualitzar:
1.1.  Qué funciona del model actual?

1.2. Queé no funciona del model actual ?

2. Quines mesures caldria implementar per tal de millorar la deteccié de
preséncia malaltia mental en persones amb discapacitat intel-lectual?.

Es constata: Tradicionalment la possibilitat que les persones amb discapacitat
intel-lectual presentessin una malaltia mental ha estat menystinguda tant per
professionals com per gestors sanitaris, en considerar-se un problema inherent a
la propia discapacitat intel-lectual i entendre que els problemes de conducta eren
una conseqliencia inevitable d’aquesta discapacitat. En conseqliencia, ha estat
gairebé sempre infradiagnosticada i, consequlientment, no tractada.

3. Quines mesures caldria implementar per tal d’assolir una valoracio
diagnostica biopsicosocial que permeti identificar la/les causal/es de
conductes que preocupen en persones amb discapacitat Intel-lectual per
tal d’orientar adequadament I'atencié a proporcionar?

Es constata: No totes les conductes que ens preocupen sén apreses o apareixen
deliberadament. De fet, les alteracions de la conducta sén I'expressio inespecifica
de factors neurologics, psicologics i/o socioambientals, moltes vegades no
identificats i gairebé sempre no avaluats en detall. Aixi, per exemple, I'agressié pot
ser conseqliéncia d’una gran varietat de factors entre els quals el malestar
somatic que sent la persona fruit de malalties médiques, els desconfort emocional
o la incapacitat per comunicar-se i entendre-la sén les més freqlients, encara que
no pot descartar-se una malaltia mental subjacent.

4. Siposem el focus a cadascun dels tres nivells d’atencio:
4.1. Nivell 1: Serveis de primera linia (atencié primaria social i sanitaria)
Preguntes:
e Queé si funciona en linia amb el model desitjat d’atenci¢?

e Queé cal millorar / canviar?
e Que caldria incorporar que ara no hi és?
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4.2. Nivell 2: Aqui tindriem els nostres SESM-DI. A Gal-les estarien els Equips
comunitaris d’atencié a les persones amb Discapacitat Intel-lectual i
trastorns de salut mental i/o problemes de conducta.

Preguntes:
e Que si funciona en linia amb el model desitjat d’atenci6?
e Que cal millorar / canviar?
e Que caldria incorporar que ara no hi és?

4.3. Nivell 3: Serveis terciaris per a persones amb necessitats complexes. Aqui
tindriem les nostres UHEDI.

Preguntes:
e Que si funciona en linia amb el model desitjat d’atenci6?
e Qué cal millorar / canviar?
e Que caldria incorporar que ara no hi és?

Com fer la transicio?

Preguntes:

5.1.  Queé prioritzes: Quines de les mesures / accions de millora o de nova
incorporacié que has enumerat als apartats anteriors prioritzaries?

5.2. Amb major impacte: Quines mesures / accions (de millora o de nova

incorporacio) creus poden tenir un major impacte per avancar de manera
decidida i més rapidament cap el model que volem?

Calendari de la transicio

6.1. Any 2024: Quines accions / mesures consideres que han d’estar
implementades a 31 de desembre de 20247

6.2. Periode 2025 - 2028: Quines accions / mesures consideres que haurien
d’estar implementades abans del 31 de desembre de 20287

6.3. Periode 2029 - 2032: Quines accions / mesures consideres que haurien
d’estar implementades abans del 31 de desembre de 20327

6.4. D’haver voluntat politica, creus que al desembre de 2032 podria estar
completada la transicio?

En cas negatiu, en quin any consideres que hauria d’estar finalitzada la
transicio al model desitjat que garanteixi els drets de les persones amb

discapacitat definits a la Convencié i s’adequi als Drets de Qualitat de
'OMS?.

Amenaces i oportunitats durant la transicio.
7.1.  Quines poden ser les amenaces i com es poden abordar amb éxit?

7.2. Quines so6n les oportunitats que cal aprofitar o generar
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