PISOS INCLUSIVOS PARA PERSONAS CON TRASTORNOS DE CONDUCTA: ELIJO MI HOGAR

Desinstitucionalización en los Servicios Residencia y Centro de Dia/ Trastornos de Conducta para Persona con Discapacidad Intelectual.
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PRESENTACION.
El gradual abandono de las grandes instituciones residenciales y su sustitución por servicios a pequeña escala, a fin de permitir que las personas vivan bien en la comunidad, probablemente ha sido el más significativo avance en la política sobre discapacidad intelectual desde el final de la II Guerra Mundial (Mansell y Ericsson, 1996). 
Este proceso de desinstitucionalización está muy avanzado en Escandinavia, los Estados Unidos, Canadá, el Reino Unido y Australasia. En estos países, la disyuntiva –en el plano político– entre instituciones y servicios  comunitarios esta en gran medida resuelta. 

Las cuestiones que quedan pendientes son las referentes a la implementación y, en particular, a si las modalidades de alojamiento comunitario que se han establecido reproducen las características de las instituciones y deben ser reformadas. Para muchos otros países, el debate entre servicios institucionales o integrados en la comunidad nunca ha sido particularmente importante, porque la mayoría de las personas con discapacidad intelectual viven con sus familias, y los servicios para apoyarles están relativamente sin desarrollar. 
En estos países, ha de ser posible desarrollar directamente servicios comunitarios sin pasar por una fase de atención institucional.
En un tercer grupo de países, la forma dominante de prestación de servicios sigue siendo la atención institucional y persiste el debate sobre si esto ha de cambiar y, en caso afirmativo, sobre cómo  hacerlo.
Por ejemplo, muchos países de la Europa central y oriental cuentan con instituciones de muy mala calidad, y actualmente hay propuestas para renovarlas, mejorarlas y ampliarlas usando fondos internacionales, en lugar de sustituirlas por servicios integrados en la comunidad. 

El marco jurídico internacional establece el derecho de las personas con discapacidad a vivir en la comunidad.  

La Convención de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (Naciones Unidas, 2006), que entro en vigor en mayo de 2008, reconoce este derecho en su artículo 19, implica la prestación de “una gama de servicios de apoyo en los hogares, en residencias y a través de otros servicios comunitarios, incluyendo la asistencia personal necesaria para apoyar la vida y la inclusión en el seno de la comunidad, y para evitar el aislamiento y la segregación”. 
La convención obliga a los Estados a desarrollar servicios comunitarios que sustituyan a la asistencia institucional mediante un proceso de “realización progresiva”. Esto requiere que los Estados tomen medidas utilizando al máximo sus recursos, con vistas a alcanzar progresivamente la plena realización de los derechos en cuestión. Por lo tanto, deben avanzar en la realización de los derechos de las personas con discapacidad, pero se les permite que lo hagan a un ritmo determinado, en parte, por los recursos que tengan a su disposición. 
DESISITITUCIONALIZACION DE 2º ORDEN.

Desde hace seis décadas las organizaciones gestionadas por las familias, son las que marcan el camino en la transformación de los sistemas de apoyo para las personas con D.I, de un sistema asistencial a un sistema inclusivo. Son las propias familias las que crean los servicios al no obtener respuesta para las necesidades de respiro familiar, dichos modelos estaban enfocados a ocupar a las personas, pero carecían de una filosofía inclusiva, se limitaban a imitar el sistema asistencial a menor escala. Esto supuso el primer paso a la desinstitucionalización.

Tras la Convención por los Derechos de las Personas con Discapacidad, surge la desinstitucionalización (CDPD) de segundo grado: La remodelación o transformación de los servicios tradicionales (CD, RESCO, RESCD, etc). Los modelos surgidos en el pasado para desisntitucionalizar los servicios, son los que ahora deben ser transformados. Visto que la presencia física no asegura la inclusión, los programas deben apoyar a las personas, con el fin de cumplir sus planes de vida personales y en comunidad. Para ello las personas, las familias y las organizaciones, necesitan asociados y aliados. Hay que tener en cuenta que esto conlleva altos costes y oposición de diversos frentes, lo que requiere un fuerte liderazgo. 

La oposición al cambio se apoya en que a las personas “les gustan” los recursos tradicionales o los grupales, argumentando una falsa seguridad y continuidad en el tiempo.

Los programas conocidos dan seguridad y el trabajo realizado para que las familias y las personas aceptaran esos programas, juegan contra el cambio. Con la PCP, la autodirección y la elección, podemos vencer la resistencia al cambio  y conseguir que las familias y las personas comprendan el beneficio del mismo.

Con la actual crisis los recursos son aún más escasos. No hay recursos económicos para mantener tres niveles de programas:

· Instituciones públicas o privadas grandes

· Centros medianos o programas comunitarios más antiguos.

· Apoyos y servicios comunitarios inclusivos. 

El desafío para las asociaciones incluidos autogestores es ayudar a transformar los servicios y apoyos de bajo valor en apoyos y servicios de alto valor que ayuden a cumplir las promesas de la CDPD. Si las organizaciones de familias no toman la iniciativa hacia una inclusión plena es muy posible que otros proveedores de servicios y los gobiernos tomen la iniciativa y mantengan servicios de bajo valor.

Aprendimos de algunos errores y en algunos casos seguimos cometiendo otros, algunos de los más importantes son los siguientes: 

· Ahorros de costes: 
Uno de los errores pasados, de los que debemos aprender es que en el corto plazo, es un error utilizar el ahorro en los costos como motivador para cerrar instituciones. 

· Ubicaciones pos institucionales:
Las personas quieren hogares, no casas, quieren vidas significativas, no ingresar en los servicios, los hogares deben ser inclusivos y centrados en la PCP.
· Servicios especializados:
En la transición a la comunidad creamos guetos integrados, pero no inclusivos. Actualmente, se logran mejores resultados con iniciativas dirigidas a la inclusión y participación comunitarias plena.
· Mayor facilidad para recibir apoyo:
Se debe considerar que hay que asegurar que las personas lleguen a ser miembros plenos y participativos de su comunidad y no simplemente cambiar de un entorno por otro que solo difiere en tamaño y ubicación.
· Otros ambientes institucionales:
Como en el anterior punto, no se debe contemplar el cambio de una residencia específica para personas con DI, a una de mayores u otros entornos inapropiados de cuidados de largo plazo.
· Algo es mejor que nada:
Tampoco nos debe empujar la necesidad de apoyos hacia los cuidados institucionales, por cuestiones económicas.
· Servicios como resultados:
El cierre de una institución no es el objetivo, sino tan solo el resultado de ayudar a las personas a ocupar el lugar que les corresponde en la comunidad.

Debemos no repetir nuestros errores. La desinstitucionalización, debe consistir en crear capacidad en la comunidad a fin de apoyas a las personas con DI y sus familias para que vivan como ciudadanos plenos.

¿Pero que entendemos por desititucionalizacion o atención comunitaria?
El objetivo de la atención comunitaria es permitir a las personas con discapacidades intelectuales utilizar la misma gama de alojamientos, medidas de convivencia y formas de vida que el resto de la población, y que tengan una buena calidad de vida, participando como ciudadanos de pleno derecho en  actividades sociales, culturales y económicas en la medida y en las formas que elija cada persona.

 La atención comunitaria significa:

1. Usar un alojamiento situado entre los del resto de la población, que sea adecuado, apropiado y accesible para la persona.

2. Usar la gama de opciones de alojamiento normalmente disponible para la población en general.

3. Permitir que las personas, en la mayor medida de lo posible, elijan donde, con quién y cómo van a vivir.

4. Prestar toda la ayuda requerida para que las personas participen con éxito en la comunidad.

Vivir bien en la comunidad requiere también hacer ajustes en una amplia gama de servicios generalistas, disponibles para todo el mundo, de manera que sean accesibles y eficaces para personas con discapacidad intelectual. También aquí la evaluación y la inspección  frecuentemente señalan el fracaso de los servicios generalistas a la hora de responder a sus necesidades. Además de para mejorar la formación del personal adscrito a estos servicios, la normativa contra la discriminación se está utilizando para exigir un ajuste razonable de estos servicios para adaptarse a las personas con discapacidad.

Tenemos evidencias necesarias para poder poner sobre la mesa de la administración una realizada contrastada….para desarrollar este tipo de servicios.

Disponer de información suficiente es crucial en este proceso de reforma y desarrollo de los servicios. Las personas responsables de la toma de decisiones sobre el ritmo y el alcance del cambio, la clase de

Servicios que se necesitan, y la organizacion y gestión de esos servicios se enfrentan frecuentemente la opiniones encontradas entre quienes proponen diferentes modelos de servicio. 
La finalidad de esta declaración del Grupo de Investigación sobre Política y Practica Comparativas de la Asociación Internacional para el Estudio Científico de la Discapacidad Intelectual (IASSID) es exponer de forma concisa las evidencias que se derivan de comparar los servicios institucionales con los servicios comunitarios, con el fin de extraer algunas implicaciones para el diseño de políticas.
En el Grupo Amas, en España en general se están dando una serie de condicionantes que hacen que, podamos empezar a pensar de desisitucionalziacion o desarrollo de servicios cada vez más comunitarios:

· Los nuevos movimiento social y desarrollo de políticas que pueden tener este punto de vista más abierto más inclusivo  y menos institucionalizacionador.

· La “crisis” de estos últimos años que ha hecho que se vayan acabando los grandes modelo residenciales tipo Residencia NPP, Residencia de Coimbra. 

· El centro de Oportunidades Padre Zurita empieza a ser un punto de inflexión, donde ya se proporciona un cambio de mirada aun siendo una gran institución igualmente.

La realidad en el Grupo Amas en el momento actual, es que existen modelos residenciales en función de las necesidades de apoyo de las personas, RESCO, HHVV, RESCD, RESCDGT, en todos los casos servicios con más de 30 usuarios. Con un total de 250 plazas en este tipo de servicios. 
En el Grupo Amas solo existen tres viviendas con una clara reducción del número de usuarios y que tienen una clara orientación comunitaria, además de un número reducido de personas que viven en ellos máximo 8.

En el año 2012 y en el marco de un estudio de Master de Inclusión y Calidad de Vida se llevó a cabo una medición de la Calidad de Vida en los centros y servicios del Grupo Amas, para ello se utilizó la versión piloto de la Escala INICO/FEAPS a continuación se presentan los resultados obtenidos en los diferentes servicios.
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Aunque los datos deben de interpretarse con prudencia ya que son datos obtenidos de la versión Piloto de la Escala, ya podemos ver como para el Plan de Acción de la Organización se propusieron modelos de vivienda reducidos de entre 4-8 personas donde se observa que existe una Calidad de Vida mayor.

En la medición de la Calidad de Vida llevada a cabo en todos los Servicios del Grupo Amas y finalizados en Junio de 2015 con la versión definitiva de la Escala INICO/FEAPS en su versión definitiva obtenemos los siguientes datos UN POCO MAS DE DESCRIPCION DEL PROCESO.
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Los datos que más llamativos son la amplia diferencia en la calidad de Vida de las 18 personas que viven en viviendas comunitarias, llegan a alcanzar un percentil de Calidad de Vida de 65, observándose una diferencia muy notable con el resto de los servicios.

En APADIS nos planteamos dar un paso más en el tipo de apoyo que prestamos a las personas que conviven en la residencia para personas con trastornos de conducta. Vemos la importancia de que las personas tengan un objetivo de futuro, una posibilidad de un recurso más comunitario. Después de la experiencia en Gales, conociendo los servicios que desde allí se posibilitan a las personas con Trastornos de conducta y Discapacidad intelectual nos ponemos en marcha para pensar y desarrollar un proyecto que ayude a dar una respuesta más inclusiva y que consiga una mejor calidad de vida para las personas con trastornos de conducta.
 A continuación, realizamos una descripción de las causas que nos llevan a motivar este nuevo recurso que en gran medida coinciden con las razones que se plantean en el Grupo Amas. 
· Estigma de las personas de residencia de TC que no se les ve que puedan ir a otro tipo de recursos.

· Darle salida a las personas que están institucionalizados y no se ve que puedan tener otra alternativa a una residencia de TC.
· Entrenamiento a la vida independiente de un modo real.
· Ruptura de una visión de un servicio para toda la vida: vamos acompañando a la persona en sus diferentes etapas y acompañando a las diferentes necesidades que van surgiendo.
· Demanda de la residencia: debería ser un servicio temporal y nos convirtiendo en un tapón.
· Muchas personas con TC que no tienen cabida en otros recursos: o los recursos se han habituado a que se vayan a este tipo de residencias cuando ellos ya no pueden.
· ¿Ocupacional? O ser más ¿Proyección laboral?...o  rellenamos el tiempo desde su vivienda?

Todos estos factores hacen que se hayan generado unas sinergias entre estas dos entidades que se dedican a la atención de personas con discapacidad intelectual en Madrid, generando la realidad de este proyecto y la propuesta a CAM que desarrollamos mas adelante. 
CAMBIO DE ORIENTACION EN LAS POLITICAS DE LA ADMINISTRACION.

La ratificación de la Convención de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, en mayo de 2008, obliga a los Estados a desarrollar servicios comunitarios que sustituyan a la atención institucional. Al abordar esta tarea, los responsables del diseño de las políticas han de tener presente las pruebas que aporta la investigación, que indican lo siguiente:

1. La atención comunitaria ofrece la perspectiva de un mejor estilo de vida y una mejor calidad de vida que la atención institucional para las personas con discapacidad intelectual.

2. Esto es aplicable a las instituciones tanto antiguas como nuevas, sea cual fuere su denominación.

3. La atención comunitaria no es más costosa que la institucional, una vez que la comparación se  hace sobre la base de necesidades comparables y de una calidad de la atención comparable.

4. El éxito de la atención comunitaria requiere prestar una especial atención a la forma en que se crean y gestionan los servicios, especialmente a la calidad del apoyo que presta el personal.
Es momento de ir hablando y sensibilizando a los agentes sociales de la posibilidad de valorar e ir acercando los modelos de vivienda comunitaria que ya están extendidos y contrastado el impacto en la Calidad de Vida de las personas con DI, en muchos países de Europa y EE.UU, para ello el Grupo Amas debe de ir sensibilizando a FEAPS MADRID y  la actual Dirección de Servicios Sociales de CAM, de la necesidad de irse plantando la generación y contratación de este tipo de servicios
¿PORQUE EMPEZAR CON LAS PERSONAS CON CONDUCTAS PROBLEMA?

Las personas con dificultades de conducta, con diagnóstico dual (DI y Enfermedad Mental), es quizás el colectivo que a priori tiene unas mayores necesidades de apoyo por sus dificultades de conducta, pero a la vez tiene un gran potencial de vivir en comunidad, si se les prestan los apoyos que necesitan, nuestra experiencia durante estos años en el servicio de conducta de Nuevo Parque Polvoranca y en Apadis es lo que nos ha demostrado durante estos años.
Desde el punto de vista de la literatura una de las mayores experiencias existe y más desarrollado es en campo de la Salud Mental (citar artículos), desde los años 70, precisamente es nuestro campo,  personas con DI y problemas de Salud Mental por lo que donde más documentación, más experiencias y más apoyos podemos buscar.
La próxima contratación de plazas dentro del contrato Marco de las plazas RESCDGT, nos proporciona un escenario único para poder conjuntamente con FEAPS y previa exposición del Modelo Comunitario a la dirección general de CAM, poder ofrecer plazas para personas en con dificultades de conducta, con un funcionamiento muy similar a un Piso Tutelado pero teniendo asignado un centro de día asignado en la red.
Esta experiencia no es única, ya en la Comunidad de Madrid en el marco de PCDI y trastornos de conducta, los pioneros en la atención a estas personas, los Hermanos de San Juan de Dios ya tienen este tipo de servicio comunitario para personas con discapacidad intelectual y graves trastornos de conducta, experiencia ms que positiva para un grupo determinado de perfiles.
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UNA PROPUESTA CONCRETA

Se iniciará  un proyecto piloto

Población diana: 

Personas con DI leve o moderada, que llevan en la residencia más de dos años y actualmente muestran ausencia de Alteraciones de conducta. Son personas con un buen nivel de autonomía y que pueden optar a un servicio mejor en el que poder conseguir mejorar su calidad de vida.
Personas diagnosticados dentro del espectro autista con necesidad de un entorno muy estructurado, poco aglomerado y ambiente controlado y tranquilo. 

Personas con D.I.  y conductas problemáticas mayores de 45 años en una etapa evolutiva distinta a la del resto de perfiles de la residencia en la que actualmente viven. 
Objetivo:

· Conseguir una mayor autonomía en sus vidas.

· Estar en un entorno más integrado en la Comunidad.

· Tener una perspectiva de futuro.

¿COMO?

· Viviendas en la comunidad, cercanas a la residencia, de manera que se puedan repercutir de nuestros servicios y podamos hacer una supervisión.

· Desarrollado desde un plan de vida: qué es lo que quiere la persona.
· Vivienda en piso y por las mañanas en plaza de Centro de Día.

· Comidas: no precisamos de catering…ellos son los que se gestionan la compra, comida, mantenimiento…

· Limpieza de la casa; realizada por los usuarios

· Persona que revise mantenimiento (rotura de puertas, enchufes…)
¿DEBEMOS TENER EN CUENTA?

· Tema de espacios: residencia por un lado y centro de día por otro/ Separamos los servicios? Entonces una de las habitaciones debería subir arriba.

· Personas que no quieren salir de casa ¿Con quién se quedan?

· Trabajo en comunidad: utilizar recursos del entorno.

· Si el usuario no se adapta (no le gusta, no está preparado) al piso, debemos asegurar que pueda volver a la residencia.
¿QUÉ RECURSOS NECESITAN?

· Salida de Centro de Día a las 16,00 aproximadamente. 
· Qué profesionales:

· Piso supervisado: un profesional a diario va 3 horas a apoyar en las diferentes gestiones 

· Pisos de tres personas

PROPUESTAS ECONÓMICAS

· Precio del piso

· Precio profesional

· Costes de mantenimiento (gas, luz, agua, comunidad…)

· Gastos comida (de dónde sale el gasto?)

· Gastos de mantenimiento de la casa (decoración, útiles, menaje…)

· Muebles específicos

MIEDOS Y DIFICULTADES

· Necesidad de posible reinserción a la residencia de trastornos de conducta manteniendo la plaza de modo temporal en el caso de que la adaptación no sea positiva en el nuevo recurso de derivación. 

· Posibilidad de ofertar de modo temporal el 50% de las plazas liberadas para ser ocupadas por nuevos usuarios. Dando así la posibilidad de recuperación de su plaza antigua a los usuarios derivados a otros recursos. 

· Seguridad que aporta la existencia de tales viviendas comunitarias en recursos de las mismas características. 
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