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1// Introduccio

Objectius dels Manuals I-DECIDE sobre finances personals, salut
i drets del consumidor

Aquest manual forma part del projecte Erasmus+ I-DECIDE, una iniciativa que t¢ com a objectiu ajudar a
millorar, transformar o crear nous serveis de suport per la presa de decisions (‘SDM’) per a persones amb
discapacitat al mateix temps que augmenten les seves habilitats digitals, numeériques i d’alfabetitzacié (‘DLN
Skills’). Per aconseguir aquest objectiu, qualsevol professional o persona de suport (la persona que ajuda
a la presa de decisions) ha de tenir una comprensié clara del marc teoric del SMD i les seves implicacions.
Aquest manual ha estat dissenyat per capacitar i dotar de procediments i eines especifiques a les persones
professionals o de suport amb la finalitat d’incorporar 'enfocament SDM com un model innovador de provisio
de suports.

Els mecanismes de suport per a la presa de decisions son un instrument clau per a la plena implementacio
de la Convencio de les Nacions Unides sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat (‘La Convenci®’ o
‘UNCRPD’). La Convencid requereix que els Estats Membres, les autoritats i figures publiques, els profes-
sionals i la societat en general superin el model méedic mitjangant el qual conceptualitzen la discapacitat en
base a la classificacio i categoritzacio de les persones a través de les seves problematiques, deficiencies o
diferencies i adoptin un model basat en Drets Humans. La Convencié promou un model basat en el gaudi
ple i igualitari de Drets humans per a totes les persones amb discapacitat i alhora es respecta la seva dig-
nitat inherent, es fomenta la seva inclusié social i la seva participacio activa en el conjunt de la societat. La
Convencid, en base al principi d’igualtat d’oportunitats i no discriminacio, entre d’altres, estableix que les
persones amb discapacitat tenen dret a rebre diferents formes de suport personalitzat tot centrant-se en la
necessitat de superar les diferents barreres socials, tant actitudinals i ambientals com reals, que dificulten i
impedeixen la plena participacié a la societat com a ciutadans de ple dret.

La Convencid també estableix que I'objectiu principal del suport no és oferir serveis de suport que es basin en
el millor interés de la persona 0 en models en queé les decisions per a la persona es prenen en base de me-
canismes de substitucid o representacié de la mateixa, sin6 que insta a reconceptualitzar i articular un model
de serveis i prestacio de suports que es basin en la voluntat, desitjos i preferéncies de la persona que rep el
suport. El model que proposa la Convencid implica que la persona sigui part activa en el procediment de presa
de decisions, que I'habiliti i li doni suport per prendre les seves propies decisions.

El suport a la presa de decisions és I’enfocament
transversal dels Manuals I-DECIDE

Qualsevol enfocament o aproximacié conceptual a models, mecanismes o sistemes de suport per a la presa
de decisions no es pot desvincular d’aplicar metodologies de coproduccio . La coproduccio implica que la
persona que rep el suport participa activament en el disseny, implementacié i avaluacio del servei de suport
que rep; fet que, en termes generals, genera un doble impacte. En primer lloc, el servei és més eficag en la
identificacid de les necessitats de la persona perqué focalitza la seva intervencié o actuacié professional so-
bre els desitjos, preferéncies o voluntat de la propia persona, identificats, al mateix temps, com objectius a
aconseguir o com a problemes a solucionar directament per la propia persona. En segon lloc, la persona amb
discapacitat és particip del seu propi procés d’empoderament ja que el professional es dirigeix a ella en clau
d’igualtat, consideracio, donant importancia i respectant les seves opinions i desitjos, per posteriorment definir
el servei.

La coproduccio, com a metodologia, esta present de manera subjacent a cada etapa i procés descrit en
aquest manual. La metodologia I-DECIDE intenta articular i facilitar —fins el nivell més alt possible— la par-
ticipacié de la persona amb necessitats de suport en 'activacié dels mecanismes de suport que necessita,
la definicio de les arees o esferes en qué el sol-licita, I'assignacio del professional que li proporcionara el
suport o els termes en qué es produira aquest, incloent 'avaluacié del procediment dut a terme i els resultats
aconseguits.
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Aixi mateix, els socis que formen part del projecte I-DECIDE reconeixen com un factor clau que les habilitats
digitals, numeériques i d’alfabetitzacio juguen un paper essencial perquée la persona amb necessitats de suport
obtingui, processi i entengui la informacié i les opcions disponibles i, conseqientment, avalui els pros i contres
relacionats amb cada decisi6 especifica.

En el seu conjunt, el present manual t¢ com a objectiu mostrar als professionals de suport la metodologia
I-DECIDE, dissenyada i entesa pels socis del projecte per possibilitar el desenvolupament de serveis futurs de
suport en la presa de decisions que vagin en la linia de les disposicions de la Convencid.

Per aix0, I-DECIDE desenvolupa manuals de referéncia que serveixen com a guia en tres arees o esferes
importants de la vida de les persones: salut, finances personals i drets com a consumidors. La metodologia,
processos i procediments descrits en els manuals poden aplicar-se a d’altres ambits o esferes, amb les adapta-
cions necessaries, com aquelles relacionades amb el treball, 'habitatge o la vida independent.

Com utilitzar els Manuals I-DECIDE

El capitol 2, “Context] és essencial per entendre I'objectiu d’aquest manual. Descriu els principis basics que
regeixen i emmarquen el SDM, aixi com els procediments basics a desenvolupar i les eines necessaries per
poder desenvolupar aquest servei.

En el capitol 3, “Creant Serveis de suport a la Presa de decisions” es descriu detalladament com utilitzar I'acord
de suport com una eina professional per ajudar a 'usuari en la presa de decisions. En aquest capitol es detallen
els procediments i eines per crear, desenvolupar, implementar i avaluar el servei de suport per la presa de de-
cisions. Els capitols 2 i 3 constitueixen el nucli de la Metodologia I-DECIDE i sén compartits pels tres manuals
desenvolupats pels socis del projecte. Es possible que les versions locals de cada manual incloguin referéncies
especifiques sobre el marc juridic o I'estructura de serveis de cada pais, essent aquestes considerades com el
marc conceptual que el professional o persona de suport ha de coneixer i tenir en compte per implementar el
servei de suport per la presa de decisions.

El capitol 4, “Finances personals’ “Salut” o “Drets com a consumidor” es centra en els procediments rellevants
per cada area o esfera especifica del manual, proporcionant estrategies i eines de treball, exemples o activi-
tats concretes, on el SDM i la metodologia I-DECIDE son susceptibles d’aplicar-se a la practica professional.
Encara que la metodologia I-DECIDE pel suport en la presa de decisions es configura com un patré comu en
aquestes tres esferes de la vida diaria, les diverses situacions i tipus de decisions a prendre per la persona
difereixen en gran mesura: per aixo les eines utilitzades en cada una d’elles son diferents. Els professionals
amb experiéncia en I'aplicacio de la metodologia I-DECIDE poden anar directament a aquests capitols amb
la finalitat de trobar eines especifiques, clarificar procediments o ajudar-se dels exemples o escenaris que
s’han utilitzat per il-lustrar com procedir en el conjunt de situacions en les quals es pot aplicar la metodologia
proposada.

El capitol 5 inclou ‘referencies’ especifiques sobre I'enfocament SDM aixi com bibliografia tematica sobre
cada esfera o area tractada a cada document especific.

El capitol 6, referent als Annexos, conté una plantilla de ‘lAcord de suport I-DECIDE’ Altres documents i
plantilles rellevants desenvolupades en el marc del projecte i que resulten d’ajuda per aplicar la metodologia
proposada (‘Plantilla d’avaluacié d’habilitats digitals, numeriques i d’alfabetitzacid’; ‘Plantilla d’avaluacié de
les habilitats sobre la salut’; ‘Plantilla d’avaluacio de les habilitats en gestio financera’; ‘Plantilla d’autoavalu-
acié de la satisfaccio’ tant pels usuaris com pels professionals o la ‘Plantilla de Pla de suport individualitzat;
es troben disponibles per descarregar des del lloc web del projecte. Aquests documents i aquestes plantilles
constitueixen el nucli de la metodologia I-DECIDE i la seva utilitzacié6 combinada garanteix que es desenvolu-
pi un servei consistent i coherent amb I'enfocament SDM, assegurant, a més, que es pugui avaluar I'eficacia
del servei i la satisfaccio amb el mateix de manera agil en diferents fases o etapes del procediment.
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La Convencio de Nacions Unides sobre els drets de
les persones amb discapacitat

La Convencio sobre els drets de les persones amb discapacitat de Nacions Unides és un tractat internacional
que té per objectiu garantir i desenvolupar els Drets Humans de les persones amb discapacitat. La Convencid
és el primer tractat sobre Drets Humans del S. XXl i ha servit com a catalitzador mundial del moviment social i
associatiu d’aquest col-lectiu, impulsant el debat entorn a la conceptualitzacié de la discapacitat i la consideracio
social de les persones que I'experimenten. El debat sobre com els Estats han de promoure, protegir i garantir
el ple gaudiment dels drets de les persones amb discapacitat és ampli i extens, abastant moltes tematiques,
inclosa la igualtat de les persones amb discapacitat davant la llei.

La Convencioé va ser adoptada a IAssemblea General de les Nacions Unides I'any 2006 i fins a dia d’avui
(2020), 163 Estats I'han firmat i 181 I'han ratificat, inclosa la Unié Europea i tots els seus Estats Membres.
Laplicacié i implementacio de la Convencio és monitoritzada a nivell global pel Comite dels drets de les per-
sones amb discapacitat (‘el Comite’).

Contextualitzant I’article 12 de la Convencio sobre els
drets de les persones amb discapacitat

Larticle 12 de la Convencio reconeix el dret de les persones amb discapacitat a gaudir de capacitat legal ple-
na, unificant el concepte de capacitat juridica i capacitat d’obrar, distincié conceptual encara vigent en el nos-
tre dret. Reconeixer la plena capacitat legal per a totes les persones amb discapacitat en igualtat de condicions
que la resta de ciutadans i en tots els aspectes de la vida, implica reconéixer el seu dret a exercir un control
efectiu i real sobre els seus assumptes, incloent la gestioé del seu patrimoni i la seva economia. A més, s’han
de dissenyar i garantir salvaguardes proporcionals d’acord amb les circumstancies personals.

Larticle 12 de la Convencio i 'Observacié General n®1 del Comite exposen i argumenten que la
capacitat legal no es pot confondre amb la capacitat mental ni amb I'habilitat de prendre decisions,
sind que ha de ser entesa, interpretada i respectada com un Dret inalienable de la persona encara
que aquesta requereixi suport en la presa de decisions.

La Convencid, en el seu article 12, insta a governs i autoritats publiques a articular reformes, mecanismes i
serveis necessaris per proporcionar a les persones amb discapacitat el suport que requereixen per a la presa
de decisions. Aquest pot ser formal o informal, i es pot constituir mitjan¢ant arranjaments de qualsevol classe
i intensitat, tenint en compte la diversitat de situacions, contextos i barreres personals i socials a les quals
s’enfronten les persones amb discapacitat. A més del que s’ha dit, el suport ha de donar resposta i dur-se a
terme d’acord amb la voluntat i preferéncies de la persona. D’acord amb la definicié de suport que proposa el
Comite, aquest pot implicar des d’adaptar la informacio a un llenguatge de lectura facil, com articular un suport
intens que articuli la voluntat de la persona a partir d’'un coneixement profund dels seus desitjos i preferéncies,
que es pot obtenir mitjangant una relacié de confianga a llarg termini o mitjangant la millor interpretacié de la
seva historia de vida.

Aplicar el paradigma del suport en la presa de decisions on les opinions i decisions de la persona es tinguin
sempre en compte i es respectin independentment del que els professionals escullin o opinin al respecte,
requereix canvis profunds en el marc juridic i en el de serveis socials, sanitaris o que treballin amb persones
amb discapacitat.

A efectes practics, exercir el ple dret a la capacitat juridica, en termes de la Convencid, significa que la perso-
na ha de poder prendre decisions autbonomament 0 amb suport en tots els ambits i esferes de la vida, des de
gUestions personals, familiars i doméstiques, fins a decisions de caracter medic, laboral, financer o de planifi-
cacié familiar, entre d’altres, independentment de la seva complexitat.
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La Convencio reconeix que les persones amb discapacitat poden requerir suport en multiples nivells depenent
del context, les circumstancies personals i de les diverses barreres que originen la discapacitat. En aquest sen-
tit, convida els Estats i autoritats publiques a desenvolupar mecanismes de suport per la presa de decisions de
diferents classes i intensitats, ja siguin de caracter formal o informal. La Convencid, i en especial 'Observacié
general n®1 del Comité sobre els drets de les persones amb discapacitat o els informes posteriors de la rela-
tora especial, posen de manifest que aquests mecanismes poden consistir o definir-se com xarxes de suport,
acords de suport, grups d’ajuda entre parts, grups d’autoajuda o autogestors, grups d’autorepresentacié o
directives de planificacié avangada.

La metodologia I-DECIDE pel suport en la presa de decisions, inclosos els manuals i documents de referéncia
desenvolupats pels socis del projecte, es nodreixen conceptualment dels principis de la Convencio i de les
diverses practiques dutes a terme globalment per la seva aplicacio, per la qual cosa és fonamental que els pro-
fessionals entenguin els principis i obligacions de la mateixa per la seva posterior aplicacio en organitzacions
o0 serveis que treballen amb persones amb discapacitat.

Sobre el suport en la presa de decisions (‘Supported Decision-Making’ o ‘SDM’)

Els mecanismes basats en el suport en la presa de decisions s’han de configurar com l'alternativa a altres
mecanismes basats en la presa de decisio per representacié o substitucid . Conceptualitzar i desenvolupar
en la practica serveis alienats amb els principis de la Convencié i enfocats cap a la provisio de suports per la
presa de decisions suposa un canvi de paradigma que implica reconéixer i respectar a les persones amb dis-
capacitat com a membres i ciutadans de ple dret i amb ple dret en el conjunt de la societat. Només mitjangant
aquest reconeixement és possible avancgar cap a la plena inclusié social.

La presa de decisions

La quotidianitat de les persones esta plena d’oportunitats per prendre decisions. Aquestes poden variar en
funcié de multiples factors com la seva simplicitat o complexitat, el risc que comporten, la dificultat de por-
tar-les a terme o l'impacte de les mateixes. Aixi doncs, podem considerar que existeixen decisions de baix
nivell (com per exemple quina roba posar-se diariament) i decisions d’alt nivell (per exemple el fet de decidir
canviar de feina i traslladar-se a viure a una altra ciutat).

Es natural que existeixin decisions que prenem nosaltres mateixos i que n'existeixin d’altres on preferim con-
sultar o demanar consell abans de decidir. Com a norma general, quan hem de decidir sobre alguna cosa
important i, en funcié de la decisié, recorrem al consell d’amics, familiars, especialistes o professionals de di-
versa indole que ens brinden suport (per exemple el terapeuta, el metge, 'assessor financer, 'advocat, etc.).
En aquests manuals i en tots els documents que conformen el nucli metodologic de I-DECIDE la persona
que ajuda una altra persona amb discapacitat a prendre decisions s'anomena professional de suport
(‘supporter’).

Aixi mateix, les decisions que prenem estan influenciades per diversos factors com la historia de vida de la
persona, el context en el qual la persona ha crescut durant la seva infancia i s’ha desenvolupat cap a I'edat
adulta, les experiéncies personals, la propia personalitat de I'individu, les seves creences i valors o el seu con-
text cultural. No obstant, un factor clau per a la presa de decisions per a qualsevol persona, és la disponibilitat i
accessibilitat d’'informacié que ajudi a contextualitzar, valorar o sospesar les diferents opcions possibles d’'una
determinada situacié. En aquest sentit, les decisions també depenen de les habilitats digitals, numeriques i
d’alfabetitzacié de cada individu per interpretar i entendre aquesta informacié. A tall d’exemple, si un no entén
com utilitzar eines tecnologiques o presenta dificultats en interpretar la informacio en relacié amb un procés de
devolucié d’un producte o servei online, dificilment decidira utilitzar aquest mitja per realitzar compres. De la
mateixa manera, si una persona no entén les diferents opcions que li planteja el seu metge en relacié amb un
tractament especific, sera practicament impossible que la persona prengui una decisio conscient, informada i
independent sobre les diverses opcions de tractament.
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Figura 1. El procés de presa de decisions: comparacio entre les diferents opcions, pros i contres.

Suport en la presa de decisions (SDM)

El suport en la presa de decisions i qualsevol servei que es basi en aquesta aproximacié s’ha de basar en
larticulacié d’un conjunt de mesures que garanteixin les condicions perqué la persona amb discapacitat
pugui prendre decisions informades. Per tal de facilitar aquest procés, el professional de suport per a cada
situacio en qué la persona necessiti suport per prendre les seves propies decisions, ha d’estudiar les opcions
sobre les quals pot decidir per tal de proporcionar informacié accessible i comprensible per a la persona de
manera que aquesta sigui capag¢ de comparar, autbnomament o amb suport, els pros i contres de cada de-
cisid, i assegurar que la persona comprengui les consequencies, impacte i responsabilitats que comporten.
Es tasca del professional oferir suport a la persona per comunicar la seva decisi6 final.

Sota un marc de suport en la presa de decisions, les decisions finals de les persones amb discapacitat han
de ser respectades pels professionals de suport tot i que aquestes difereixin dels valors, creences o principis
del professional, fins i tot en el cas que la decisié que hagués pres el professional hagués estat diferent en no
considerar-la com la millor opcié. Reconeéixer aquest dret i permetre a la persona amb discapacitat arriscar-se,
equivocar-se o prendre decisions de vegades inadequades, és part important del procés de suport a la presa
decisions.

Un exemple rapid d’una decisio de baix nivell i el suport que rep la persona:

Una persona demana suport per prendre una decisié sobre les seves finances personals en qué ha de de-
cidir si gastar una part important dels seus estalvis per comprar un ordinador portatil, o guardar-los per a les
properes vacances. El professional de suport ha recopilar informacié sobre les diferents opcions i comunicar
aquesta informacio a la persona a través dels formats adequats per fer-ho (material de lectura facil, videos,
pictogrames, etc.) per tal d’assegurar-se que la persona entén, avalua i sospesa els “pros” i “contres” de cada
alternativa, assegurant que la persona pren una decisio informada i que aquesta la pren lliure d’influencies i
es correspon amb la seva voluntat. Es tasca del professional, si la persona ho sol-licita, ajudar a comunicar la
decisi6 a les persones que necessiten conéixer-la o que soén un element clau per dur-les a terme, aixi com la
coordinacio dels recursos necessaris per fer-ho, en funcio de la seva responsabilitat professional.

El suport a la presa de decisions és fonamental per a fomentar la inclusié social de les persones amb
discapacitat ja que promouen practiques que respecten el seu dret a decidir i a controlar els seus assumptes
personals, incrementant la seva autonomia i independéncia.
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Tipologia de decisions dels Manuals I-DECIDE

Els Manuals I-DECIDE il-lustren el potencial dels mecanismes de suport a la presa de decisions en tres arees
o esferes especifiques cobertes pel projecte: finances personals, salut i drets com a consumidors.

Salut

Tradicionalment, les persones amb discapacitat han estat privades de poder triar sobre quiestions que
afecten el seu propi cos. Aquesta manca de control es manifesta en el fet que, molt freqiientment, decisions
basiques sobre nutricid, tractament farmacologic, rutines d’exercicis o altres qlestions relacionades amb la
seva salut o benestar, son preses exclusivament per professionals o per membres de la familia seguint el
seu propi criteri, i d’acord amb el ‘millor interés per a la persona’ Les decisions relacionades amb la salut
i el benestar poden contemplar questions de baix nivell, des d’habits alimentaris, activitat fisica o higiene,
fins a quiestions de nivell mitja o alt com el consum d’alcohol o d’altres substancies, I'is de métodes anti-
conceptius o aspectes relacionats amb procediments o tractaments medics avancats.

Les persones amb discapacitat sovint no compten amb la formacié necessaria en qlestions relacionades
amb la salut, incloent-hi aspectes de planificacié familiar o salut sexual i reproductiva. Ja sigui perqué no
participen en programes o iniciatives sobre prevencié i sensibilitzacid, o perqué quan participen la informacio
no és del tot clara ni facil d’entendre per a ells, la veritat és que quan es tracta de prendre decisions sobre
salut, les persones amb discapacitat, especialment intel-lectual, compten amb pocs recursos per prendre una
decisio informada.

Finances personals

Un altre dels ambits on les persones amb discapacitat solen veure coartada la seva capacitat efectiva de
decidir és 'ambit de les finances personals o la gestié financera. Les persones amb discapacitat, amb massa
freqliéncia, solen ser privades de poder decidir sobre qlestions de baix nivell en referéncia a les seves fi-
nances personals (gestié dels seus propis diners de butxaca, elaboracio del seu propi pressupost o el simple
fet de comprar productes basics), aixi com sobre decisions més complexes (obrir un compte corrent, dema-
nar un credit, invertir diners o administrar el patrimoni immobiliari o qliestions hereditaries).

Drets com a consumidors

Tots els ciutadans de la Unié Europea es troben sota 'empara de la proteccié al consumidor que atorga la
legislacié europea. Aquesta cobertura inclou, de manera resumida: proteccié contra productes insalubres o
mal etiquetats i una correcta informacio sobre els mateixos, accés a maneres rapides i eficients de resoldre
problemes amb els venedors o proteccié contra 'incompliment de les garanties que ofereixen els fabricants.
El marc europeu de Drets com a consumidor es troba en constant actualitzacié a causa de l'increment i di-
versificacio de les diferents formes, patrons i mitjans de consum o pagament que s’han produit a causa de
'expansié del comerg online i el creixement accelerat de I'Us de la tecnologia per aquesta finalitat.

Les persones amb discapacitat, fins i tot amb aquestes garanties, es poden veure més exposades, especial-
ment pero no exclusivament en 'ambit del comerg digital, a influéncies indegudes, transaccions fraudulentes
0 a qualsevol vulneracio relativa als seus drets com a consumidors, requerint d’'un suport especific.
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LAcord de suport I-DECIDE per a la presa de decisions

I-DECIDE ha desenvolupat una metodologia per al suport en la presa de decisions alienada amb els prin-
cipis de la Convencid, que es basa en IAcord de suport com a eina per facilitar a les organitzacions, pro-
fessionals o persones de suport, incloent les propies persones amb discapacitat, oferir o rebre suport de
manera estandarditzada i estructurada. L Acord de suport I-DECIDE és un document creat amb la finalitat
de formalitzar per escrit la peticioé de suport de la persona amb discapacitat, les arees o esferes en qué ho
sol-licita aixi com que participi en la designacio de la persona o professional de suport, i la persona que
exercira de facilitador. El document explicita els compromisos i responsabilitats que adquireix cadascuna
de les parts i es formalitza mitjancant la signatura dels implicats.

L Acord de suport I-DECIDE, que es pot materialitzar en diferents formats, ha d’iniciar-se voluntariament a
peticio de la persona amb necessitats de suport. Els rols establerts en I'acord s’han de basar en una relacio
de confianga i es distingeix explicitament la persona que exercira de professional de suport i la persona que
actuara com a facilitador. De la mateixa manera que la persona ha iniciat 'acord de manera voluntaria, ha
de poder cancel-lar-lo o modificar-lo en qualsevol moment si no esta satisfeta amb el procés, la relacié o els
resultats.

La metodologia I-DECIDEIX incorpora la figura del facilitador com a element innovador. El facilitador és
una tercera persona que té la funcié de supervisar i monitoritzar la relacié que es genera i els processos i
activitats que es desenvolupen a través de IAcord de suport, per verificar i assegurar que tot surti com cal.
Si la persona amb necessitats de suport no esta contenta amb algun aspecte de la relacio, de les activitats
o dels processos duts a terme pel professional de suport, pot demanar-li al facilitador, parlar-ne o fins i tot
canviar de professional.

Lelement central de I’ Acord de
suport I-DECIDEIX és la relacio
gue es genera entre la persona i
el professional de suport. Implica
un canvi actitudinal del profes-
sional respecte al reconeixement
dels drets de la persona a la qual
dona suport, 'acceptacié de les
seves decisions, i 'abandonament
de practiques professionals en les
quals es prenen decisions segons
el criteri del ‘millor interes per a la
persona.

Figura 2. L’ Acord de suport I-DECIDE: una relacié multidireccional.
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Marc legal

Aquest manual ha estat creat i desenvolupat tenint en compte que cap dels paisos que formen part del con-
sorci del projecte ha incorporat, desenvolupat o reformat els seus marcs juridics i legislatius per incorporar
mecanismes de suport a la presa decisions que compleixin els principis de la Convencid, i les recomanacions
del Comite. Tot i que la Convencid és un tractat juridicament vinculant, només uns pocs paisos de tot el mén,
entre ells Colombia, Costa Rica o Peru, han iniciat o adoptat les reformes necessaries per desenvolupar i
incloure instruments de Dret basats en la voluntat, desitjos i preferéncies de la persona amb discapacitat.

En el context espanyol és especialment notori el fet que hi ha un «Projecte de Llei pel qual es reforma la
legislacié civil i processal per al suport a les persones amb discapacitat en I'exercici de la seva capacitat
juridica», actualment en tramit al Congrés dels Diputats, mitjangant el qual es pretén modernitzar i adaptar
'ordenament juridic a les previsions de la Convencid. De manera paral-lela, en el context catala, hi ha la
voluntat d’iniciar una reforma de el Codi Civil Catala i a tal efecte la Generalitat de Catalunya ha iniciat un
procés consultiu mitjangant el qual s’obre el debat public sobre el document de «Bases de la reforma del codi
Civil de Catalunya en matéria de suport a I'exercici de la capacitat juridica». No obstant aixd, cap de les dues
propostes s’ha materialitzat encara.

Des d’un punt de vista practic, aixo implica que:

L’ Acord de suport I-DECIDE no és un document legalment vinculant, perqué no es troba reconegut o
recollit en el marc juridic nacional existent a data de publicacié del manual

No existeix en dia d’avui manera de supervisar i monitoritzar els Acords de suport a través de registres
publics oficials i acreditats per les autoritats pertinents

L Acord de suport, després de la seva constitucid, no atorgara cap dret especial al professional de suport
per gestionar o coordinar serveis, tramitar beneficis o prestacions, obtenir informacié de caracter privat
de la persona en serveis externs publics o privats, o qualsevol altre dret equiparable als que s’atorguen
per defecte, o especificament, a través de les actuals figures 0 mecanismes de proteccié vigents en
I'ordenament juridic.

Habilitats digitals, numeériques i d’alfabetitzacio

En la majoria de les situacions en les quals es requereixi prendre algun tipus de decisio, les habilitats -o una
combinacio d’elles- digitals, numeériques i d’alfabetitzacio de qualsevol persona, entren en joc per a I'obtencié
i la interpretacio de tota la informacié disponible que ajudi en el procés per prendre decisions conscients i
informades. Podem definir aquestes habilitats de manera especifica com:

Habilitats digitals: conjunt de competéncies que inclouen la capacitat de processar informacid, comunicar,
crear continguts, contemplar i aplicar mesures de seguretat o resoldre problemes operant en entorns digitals,
o mitjancant dispositius electronics (per exemple, ordinadors, smartphones, tablets, internet, etc .). Avui en
dia, disposar d’habilitats digitals és essencial, especialment quan tant des de I'ambit del consum privat, com
per part de 'administracio publica, s’ha ampliat el cataleg de tramits basics per a la ciutadania que es poden
realitzar per mitjans telematics (pagament d’impostos, tramitacié d’expedients, etc.).

Habilitats numeriques: disposar d’habilitats numériques significa ser capa¢ d’usar nombres i simbols per
analitzar i abordar els problemes des d’un punt de vista matematic. Tenir habilitats numériques significa
poder treballar amb figures i conceptes matematics, saber raonar Idbgicament o saber simplement sumar,
per aplicar-los a contextos de la nostra vida quotidiana i ser capacos de decidir sobre una o diverses op-
cions.

11
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Les habilitats numeriques s'utilitzen en gairebé tots els aspectes de la vida de manera directa o indirecta, ja
sigui a la feina, en les activitats diaries, com a consumidors o gestors de les nostres finances personals, o
fins i tot com a pacients médics a 'hora d’interpretar un determinat tractament.

Les habilitats numeriques complementen les habilitats d’alfabetitzacio i sovint son referides com “habilitats
matematiques” Les dues habilitats s6n necessaries per funcionar en societat.

Habilitats d’alfabetitzacio: les habilitats d’alfabetitzacio es defineixen com la capacitat d’'una persona per
llegir i escriure un text breu sobre la vida diaria, o les habilitats d’'una persona per entendre conceptes mit-
jancant el llenguatge escrit. Qualsevol persona amb un bon nivell de lectura o escriptura té, per norma gen-
eral, millors oportunitats per prendre decisions que s'ajustin als seus desitjos i preferencies.

El projecte I-DECIDE ha desenvolupat eines per avaluar les habilitats de la persona a cada un d’aquests
aspectes.

Per a més informacio i descarrega dels materials I-DECIDE consulteu la pagina web del projecte:

https://www.supportgirona.cat/projectes/i-decide/
https://www.easpd.eu/en/content/i-decide-supported-decision-making-using-digital-literacy-nu-
meracy-skills-0

Eines d’avaluacio I-DECIDE

I-DECIDE compta amb eines d’avaluacié que permeten avaluar diferents aspectes, ja siguin les habilitats
digitals, numeriques o d’alfabetitzacio, els resultats del suport rebut a través de I'acord de suport o la satisfac-
cio amb el procés. Utilitzar les eines d’avaluacio I-DECIDE permet, en primer lloc, demostrar el grau en que
la persona amb necessitats de suport ha comencgat a prendre les seves propies decisions i, en segon lloc,
supervisar i avaluar els progressos realitzats a través d’eines d’autoavaluacié dutes a terme pels profession-
als de suport i per la propia persona (‘Plantilla d’avaluacié d’habilitats digitals, numeriques i d’alfabetitzaci¢’;
‘Plantilla d’avaluacio de les habilitats sobre salut’; ‘Plantilla d’avaluacié de les habilitats en gestio financera’;
‘Plantilla d’autoavaluacio de la satisfacci®’).

Les eines especifiques d’autoavaluacio inclouen detalls sobre com utilitzar cada eina i com interpretar la
informacio recopilada. Assegurar que totes les parts siguin conscients del progrés realitzat, compartir els re-
sultats de I'evolucié de la persona i contrastar la qualitat del suport rebut, capaciten i empoderen la persona
especialment si aquesta participa en el procés d’avaluacié d’acord amb principis de coproduccio.

12
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L Acord de suport I-DECIDE com a base d’un
servei professional

Aquesta seccié del manual proporciona directrius per I'aplicacié i implementacio de la metodologia I-DECIDE
a aquelles organitzacions o professionals que desitgin garantir els drets de les persones amb discapacitat a
través de la prestacio de serveis de suport per a la presa decisions.

La plena aplicacio de I'article 12 de la Convencid requereix actualitzar i revisar els processos interns de les
organitzacions i serveis aixi com les funcions o rols dels professionals que hi treballen ja que les seves ha-
bilitats, capacitats, aptituds o actituds poden haver d’adaptar-se al nou paradigma del suport. Des d’'un punt
de vista juridic, adoptar un model de suport a la presa decisions que garanteixi els drets de la persona i el
ple exercici de la seva capacitat legal depen en gran mesura de les autoritats publiques i d’inércies o factors
que s’escapen al nostre control.

Des d’un punt de vista practic, aplicar el model i la metodologia I-DECIDE de suport a la presa de decisions
depén directament de la voluntat dels professionals dels serveis, independentment de si aquests ocupen
responsabilitats directives o desenvolupen activitats d’intervencié directa.

Lobjectiu d’aquesta seccié és oferir una aproximacié més intensa i detallada del procés, fases i eines que
componen el nucli de la metodologia I-DECIDE, mostrant com es pot aplicar en decisions quotidianes o de
baix nivell.

Aixi doncs, les obligacions professionals en virtut de IAcord de suport I-DECIDE inclouen:

Compromis de servei: formalitzar mitjangant signar lAcord de suport, vol dir que el professional es com-
promet a oferir suport a la persona.

Incrementar el treball i la coordinacié multidisciplinaria: els Acords de suport no pertanyen a cap professio
particular per definicid, encara que poden i han de involucrar el maxim de professionals de I'entorn de
la persona que ho sol-licita, com els treballadors socials, educadors socials, advocats, professionals de
serveis de salut o altres professionals del sector social o sanitari que ofereixin serveis a persones amb
discapacitat, 0o amb els que la persona tingui contacte. La xarxa social de la persona, la familia, els amics,
els companys de pis o altres coneguts per la persona han de conéixer I'existéncia de IAcord de suport i
el seu funcionament. Aixd és necessari perqué podrien ajudar a fer efectives certes parts de l'acord i les
decisions que es prenguin al respecte, alhora que podrien aportar meétodes i activitats de suport individu-
alitzats, en clau d’innovacid, que no estigui previst a nivell professional.

Respecte de la privacitat i confidencialitat: IAcord de suport conté informacié personal tant de la persona
com dels professionals. La regulacio i protocols vigents en matéria de proteccié de dades s’han d’aplicar
al gestionar informacié sensible.

Léxit de la metodologia I-DECIDE no consisteix a formalitzar
I’ Acord de suport, sin6 a crear un entorn on les decisions de
la persona es puguin dur a terme.

13
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Seguiment de I’ Acord de suport I-DECIDE: recopilar la informacié generada durant el procés de con-
stitucié de I’ Acord de suport i de I'elaboracié del Pla Individualitzat de suport és essencial. Portar un reg-
istre de les accions realitzades és la millor manera de comunicar les decisions, avaluar correctament els
progressos fets, millorar les activitats de suport o millorar la coordinacié amb el facilitador. Es recomanable
buscar solucions per integrar aquest registre en els sistemes o bases de dades de les organitzacions o
serveis, i es recomana que es registrin els seglients camps.

> Nom de la persona amb necessitats de suport

> Nom del professional de suport

> Nom del facilitador

>~ Data i numero de cada sessio de treball amb la persona recolzada
> Data i numero de cada sessio de treball amb el facilitador

> Decisions concretes preses

> Eines utilitzades o activitats i accions realitzades

> Observacions sobre el progrés

» Data de fi del procés per a cada decisio

Rols dins de I’Acord de suport I-DECIDE

La metodologia proposada defineix diferents rols dins del marc d’utilitzacié dels acords de suport I-DECIDE.
Vegem-los amb més detall.

La persona
El professional de suport

El facilitador

D’acord amb els principis de la Convencid i les recomanacions del Comite, els Acords de suport I-DECIDE i
les accions que es derivin han de:

1. Els Acords de suport i les seglients accions que s’acordin en el Pla de suport Individualitzat s’han de basar
en els desitjos i preferencies de la persona que ho sol-licita.

2. La decisio final 'ha de prendre la persona que rep el suport.

3. Totes les decisions preses per la persona han de ser respectades pel professional de suport, independent-
ment del seu punt de vista personal.

Reconeixer el dret a la capacitat legal i a prendre decisions, també implica reconeixer el dret de la persona
amb discapacitat a equivocar-se, i a prendre decisions que poden ser considerades arriscades per altres
persones o professionals. Assumir riscos i equivocar-se, aixi com interioritzar tota I'eleccio, té certs riscos
associats, més o menys intensos, i forma part del procés de desenvolupament de 'autonomia personal i de
la capacitat per prendre decisions de totes les persones.

Aixi mateix, les habilitats que han de mostrar i les responsabilitats que han d’assumir cadascuna de les parts
implicades en els Acords de suport I-DECIDEIX son:

1) La persona haura de ser capag de:

» Expressar el desig o voluntat de rebre suport o deixar de rebre’l

» Comunicar les seves preferéncies i expressar els seus desitjos

» Desenvolupar una relacié de confianga amb el professional de suport i amb el facilitador, dels quals
vulgui rebre suport d’acord amb |la metodologia

> Indicar amb quin tipus de decisions o en quines arees necessita suport

» Ser conscient que és la propia persona qui pren la decisié final (i no el professional de suport)
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1) El professional de suport

El paper de provisié de suport per a la presa de decisions pot ser exercit per qualsevol persona de I'entorn
natural de la persona, incloent amics, familia o coneguts, o de I'entorn professional de la persona que ho
sol-liciti. La metodologia I-DECIDE recomana que el paper de suport sigui exercit per una figura professional
de la xarxa de serveis als quals es trobi vinculada la persona, ja que aquest podra coordinar els recursos i
serveis disponibles al ser coneixedor dels circuits de derivacio, criteris d’accés o estar en freqlent contacte
amb altres professionals, encara que en alguns paisos no sera possible que aixo sigui aixi. Preferiblement el
professional de suport ha de tenir formacio previa en 'ambit social ja que la seva tasca principal sera guiar i
donar suport a la persona en el procés de presa de decisions.

Ability to respect and value the supported person’s autonomy and dignity and understand and respect
the supported person’s goals, values and preferences.

Ability to respect the particular decision making style of the supported person and recognise when and
how support may be offered to the person.

Ability to form a trusting relationship with the supported person and to spend as much time as required
to support the person to make each decision.

Habilitats i valors necessaris del professional de suport:

Habilitat per respectar i valorar 'autonomia i dignitat de la persona, aixi com entendre i respectar els
seus objectius, valors i preferéncies

Habilitat per respectar el procés personal de presa de decisions de la persona i per reconeixer quan s’ha
d’oferir el suport

Habilitat per establir una relacio de confianga amb la persona amb discapacitat i de passar tant de temps
amb ella com requereixi el procés de presa de decisions

Empatia, assertivitat i habilitat de comunicar de manera clara, apropiada i accessible d’acord amb les
necessitats de la persona amb discapacitat

Principals tasques del professional de suport

Avaluar les habilitats de la persona en relacié amb la presa de decisions en arees especifiques de
I’ Acord de suport

Dissenyar, construir i ajudar a implementar conjuntament amb la persona un pla de suport individualitzat
per ajudar-la a prendre decisions.

Cercar materials i recursos per ajudar la persona a entendre la informacié necessaria per prendre de-
cisions.

Assistir a la persona assistida per obtenir consell de diferents fonts

Donar suport a la persona en reunions o trobades fora del marc del servei de suport, ja sigui amb or-
ganitzacions, serveis, professionals o persones externes a fi d’aconseguir informacié o explorar diferents
opcions

Ajudar la persona a analitzar les diferents opcions

Verificar que la persona ha entés els “pros” i “contres” de les diverses opcions aixi com les consequén-
cies i 'impacte de cada decisio
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Ajudar la persona a comunicar la decisié a la seva familia, amics o xarxa de suport natural o professional
i garantir una bona implementacié de la decisié. Quan sigui necessari el professional de suport super-
visara o coordinara els serveis i recursos necessaris per a la implementacio de la decisié

Ajudar la persona assistida durant entrevistes o avaluacions externes

Observar i anotar totes les activitats i accions dutes a terme en el marc de IAcord de suport I-DECIDE i
el Pla de suport individualitzat.

Avaluar i registrar, si aixi s'escull, 'impacte de les activitats dutes a terme en les habilitats digitals,
numeriques i d’alfabetitzacié de la persona.

3) El facilitador

El facilitador és una figura conceptualitzada especificament per a la metodologia |-DECIDE. El facilitador,
dins el marc de I'acord de suport, treballa en la relacié de manera externa i es constitueix com la figura garant
i consellera durant les diverses fases de IAcord de suport I-DECIDE, tant del professional com de la persona
amb necessitats de suport. El facilitador sera responsable d’assessorar, guiar i supervisar la formalitzacio de
cada acord de suport. La seva funcié es pot entendre com la d’'un administrador o supervisor de la relacié
entre la persona i el professional de suport de manera que: el facilitador ajuda a crear i constituir I'acord,
monitoritza les accions dutes a terme i resol qualsevol dubte o conflicte que pugui sorgir entre ambdues parts.

Conceptualment, el facilitador actua com una doble salvaguarda ja que garanteix la qualitat de la relacio entre
les dues parts perd també evita situacions en qué no es respectin els drets de l'usuari.

El paper i tasques del facilitador es poden resumir de la seglient manera:

Aconsellar sobre el funcionament de IAcord de suport per a la presa de decisions
Ajudar la persona a identificar professionals de suport aptes per al servei
Assistir en la resolucié de conflictes entre el professional de suport i la persona

Mantenir contacte, supervisar, reunir-se o coordinar-se amb les altres dues parts per veure si I'acord, la
relacio o les activitats estan funcionant correctament

Monitoritzar i registrar la finalitat de 'acord de suport, informar a la xarxa de suport de la persona i de
la finalitat de la mateixa

El facilitador ha de tenir un coneixement precis del funcionament i els termes de I'acord de suport, i ha de
poder comunicar-se, a traves dels canals apropiats i en llenguatge accessible, tant amb el professional de
suport com amb la persona que sol-licita la formalitzacié de I'acord. El facilitador ha de tenir habilitats o ex-
periencia en comunicacié assertiva, resolucio de conflictes, mediacié i supervisié.

El facilitador és la persona clau dins el marc de IAcord de suport que ajuda a la persona i al professional de
suport a aclarir els dubtes que sorgeixin durant el procés de constitucié de I'acord, les activitats que es duran
a terme i 'abast i contingut de les mateixes, o durant les fases finals de 'acord de suport.

El facilitador, tal com es defineix en la metodologia I-DECIDE, pot ser un altre professional — I'ideal seria
un dels professionals del mateix servei o organitzacié de la persona que exerceix el rol de professional de
suport— o pot ser algu de I'entorn proper a la persona amb discapacitat, sempre que compti amb les habilitats
i coneixements necessaris.
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Com dissenyar i implementar I’Acord de suport I-DECIDE

A la practica, IAcord de suport I-DECIDE pot dur-se a terme o implementar-se com a procés a través de qua-
tre fases diferenciades, des de la sol-licitud inicial del servei, fins a I'avaluacio final del suport rebut i la fi de
'acord. El seglient diagrama resumeix de manera visual les quatre fases del procés.

Figura 3. Fases de I’Acord de suport I-DECIDE.

Fase 1: Sol-licitar el servei de suport

La persona amb discapacitat que ho necessiti pot demanar suport per prendre decisions en diferents esferes
o ambits de la seva vida personal. Per norma general, les persones amb discapacitat solen demanar ajuda
o suport a professionals amb els quals estan familiaritzats o es relacionen diariament, o a persones con-
egudes, familiars o0 amics amb els quals ja existeixen llagos de confianga.

A la practica, d’acord amb la metodologia I-DECIDE, les persones que potencialment poden actuar com a
professionals de suport han de ser capaces de reconéixer que I'acord de suport, com a mecanisme o instru-
ment, pot adequar-se a les necessitats de la persona que ho sol-licita, fomentant o prioritzant el seu Us per
part de la persona en detriment d’alternatives restrictives o que s’alinein amb el respecte al dret a decidir de
la persona.

Qualsevol professional que identifiqui o rebi una demanda de suport s’ha d’assegurar que aquesta és con-
eguda pel supervisor o coordinador del seu servei o organitzacio. A continuacio, cal organitzar una reunio
amb la persona que demana suport per presentar-li la possibilitat d’establir un acord de suport, explicar-li el
funcionament i, si s'escau, presentar-li diverses opcions perqué esculli qui ha d’exercir el rol de professional
de suport i qui el de facilitador.

El facilitador és una figura clau en la fase inicial del procés ja que la seva tasca consisteix a explicar a la per-
sona amb necessitats de suport el funcionament de I'acord, emmarcar-lo dins d’un context de drets i ajudar-la
a definir el contingut inicial de la mateixa aixi com les diferents fases del procés.

Fase 2: Identificar els professionals o persones de suport

Identificar la persona o al professional de suport és una part essencial del procés. Es important entendre,
reconeixer i respectar que les persones que demanen suport tenen dret a escollir la persona de la qual volen
rebre el suport. Lenfocament utilitzat en la metodologia I-DECIDE s’aproxima a la questio i pressuposa que
la persona que oferira el suport ha de ser, preferentment, un professional amb experiéncia en I'ambit social
o algu amb coneixements de la xarxa o el sistema de serveis de I'Estat de Benestar, i amb les habilitats
necessaries per comunicar i establir una relacié de confianga amb la persona amb necessitats de suport.
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Una de les tasques del facilitador és ajudar a la persona a identificar al professional de suport, de manera
que pot ser necessari contactar amb diversos professionals, no necessariament amb perfils professionals
similars, per seleccionar a aquell que més s’adequii a I'esfera 0 ambit de la decisio a prendre. Previ a la con-
stitucié i formalitzacio de IAcord de suport I-DECIDE, totes les parts implicades hauran de reunir-se a fi de
confirmar que les dues parts entenen i assumeixen les responsabilitats i tasques que es deriven de I'acord.

Fase 3: Definir I’abast i el contingut de I’acord
Abast

L’ Acord de suport I-DECIDE esta concebut i conceptualitzat perqué un adult amb necessitats de suport pu-
gui, voluntariament i sense cap coaccié o influéncia externa, designar un professional de suport per a:

Oferir suport per entendre les opcions, responsabilitats i consequéncies, fruit de decisions concretes que
l'usuari vulgui prendre. Per exemple, algu podria demanar suport per a decidir on viure, amb qui viure, on
treballar, com administrar els diners, com exercir els seus drets com a consumidor, com utilitzar els serveis
de salut o altres decisions.

L’ Acord hauria de poder recollir i descriure, amb el maxim detall possible, les arees en que la persona vol
rebre suport per prendre les seves propies decisions

Oferir ajuda perqué la persona pugui accedir, obtenir i recollir informacio rellevant per a la presa de
decisions

Oferir suport a la persona per entendre o interpretar la informacié recollida
Oferir ajuda a la persona per comunicar la decisio a altres persones

El professional de suport no esta autoritzat a prendre cap decisié en nom de la persona assistida

Quan la persona que rep el suport ha pres una decisié i aquesta s’ha comunicat als altres professionals, als

familiars o a terceres persones, el procés de suport a la presa de decisions finalitza i la fase de implementacié

de la decisio comenca. Implementar decisions requereix I'accio combinada d’altres serveis o professionals,
incloent familiars o proveidors de serveis externs.

L Acord de suport I-DECIDE és un compromis limitat temporalment i s’ha de revisar periodicament. Adaptar i
actualitzar el contingut i 'abast de I'acord de suport cada sis mesos s’ha de considerar una practica estandard
en qualsevol servei de suport, tot i que la durada de la mateixa vindra determinat per circumstancies individu-
als que poden fer que el procés de revisio s'acceleri 0 es posposi en el temps.

Lacord de suport pot ser cancel-lat o es pot donar per finalitzar en qualsevol moment si la persona que rep
el suport aixi ho demana.

Contingut

Per crear un acord de suport a la presa de decisions, els professionals han de garantir que els segients punts
s’expliciten en el document:

Els noms de la persona assistida, el professional de suport i el facilitador
Una descripcio de les responsabilitats i tasques dels tres rols

Una descripcio tan detallada com sigui possible de les arees o esferes en qué la persona sol-licita suport
a la presa de decisions

18



/I MANUAL DE SALUT

/| Acord de suport I-DECIDE

Durada i/o data de revisié de I'acord

Processos per modificar o cancel-lar I'acord
Fase 4: Implementar i avaluar I’acord

La fase d’avaluacio de IAcord de suport I-DECIDE es pot resumir mitjangant el seguent diagrama que recull
les diferents sessions de treball aixi com la durada, tasques i persones involucrades en cada fase del procés
dut a terme a la prova pilot.

Figura 4. Sessions d’avaluacié del servei de suport i I'acord de suport.

Avaluar és una tasca complexa per definicid. Les subseccions descriuen cada procés o fase d’avaluacié de
I’ Acord de suport I-DECIDE.

Les relacions interpersonals en contextos de suport: vincle i avaluacio inicials

Durant les primeres fases, entrevistes o reunions dutes a terme entre el professional de suport, la persona i,
si aixi s'acorda, el facilitador, la relacio entre tots dos ha de consolidar-se i créixer. Només després que s’hagi
construit i consolidat una relacié de confianga amb el professional, la persona sera capag de confiar amb ell per
poder demanar suport en aquells aspectes en qué, d’acord amb la seva voluntat, desitjos i preferéncies, necessi-
ta suport. Un cop aquesta relacio de treball s’ha iniciat i consolidat, el professional de suport ha d’avaluar el nivell
d’habilitats de la persona, tant les digitals, numeriques o d’alfabetitzacié com les que pertanyen a 'ambit o es-
fera concreta en qué la persona demana suport per la presa de decisions. Es desaconsella avaluar, assessorar
0 preguntar en excés o de manera precipitada a la persona pels seus desitjos i preferéncies durant la primera
reunio, ja que la relacié encara no s’ha establert i aquestes rares vegades afloren durant les primeres trobades.
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La primera entrevista o reunié s’ha de centrar en explicar les diferents funcions i rols dins de I’ Acord de suport
I-DECIDE, aixi com entendre els métodes de comunicacié preferits per la persona per adoptar estrategies al
respecte (verbal, no verbal, amb técniques especials o0 métodes alternatius). La informacié recopilada durant
aquesta sessi6 sera essencial per al professional per tal d’adaptar i personalitzar el llenguatge a la individuali-
tat de la persona, establint un marc de comunicacié horitzontal que faciliti una conversa fluida i d’igual a igual,
de manera que 'acord de suport i els seus processos vagin prenent forma.

Durant la segona entrevista, el professional de suport observara, explorara i, preferiblement, mantindra un
registre de com la persona pren decisions (per exemple, pren decisions lentament o les pren impulsivament?
Esta convencguda i compromesa amb les seves decisions, o per contra es mostra dubitativa?). El professional
ha de respectar la forma i el ritme en que la persona pren decisions, ja que pot variar en funcié de cadas-
cu. Aquesta sessio ha de servir per aprofundir en els camps d’interes, desitjos o preferencies de la persona
respecte a les decisions que vulgui prendre, aixi com obtenir informacié sobre les seves xarxes de suport
naturals, familiars o professionals. Les habilitats comunicatives del professional juguen un paper fonamental
en aquesta fase ja que es tracta d’utilitzar eines com I'entrevista oberta o la conversa informal focalitzada per
identificar els interessos de la persona, el seu context i aquells punts comuns que permetin construir i consol-
idar la relacio entre ells.

Les seglents sessions s’han de centrar en avaluar el nivell d’autonomia i habilitats que la persona té en relacié
amb les arees o esferes de la seva vida personal en les que requereixen o sol-liciten suport. Com a part de la
metodologia I-DECIDEIX, s’han desenvolupat diferents documents i plantilles dissenyades per ajudar els pro-
fessionals al respecte ( ‘Plantilla d’avaluacié de les habilitats sobre salut’; ‘Plantilla d’avaluacié de les habilitats
en gestioé financera’). Si és necessaria una avaluacié de les habilitats digitals, numeériques i d’alfabetitzacio,
aquest seria el millor moment per fer-ho (‘Plantilla d’avaluacié d’habilitats digitals, numeériques i d’alfabetitzaci’).

El Pla de suport Individualitzat I-DECIDE u

Un cop realitzada I'avaluacio inicial, el professional de suport i la persona tindran una idea clara de quines
son les seves necessitats, desitjos i preferéncies de manera genérica i global. Durant aquesta etapa és im-
portant i apropiat preguntar a la persona assistida per arees especifiques, temes, situacions o problemes en
queé la persona desitjaria rebre suport per prendre decisions. El professional pot ajudar la persona a definir
aquestes arees utilitzant els resultats de la primera avaluacié d’habilitats especifiques o d’habilitats digitals,
numeriques i d’alfabetitzacid. El professional de suport, d’acord amb la metodologia I-DECIDE i tal com es
defineix en I'acord, ha de cenyir-se a suggerir a la persona activitats o accions especifiques en relacié amb
els temes que la propia persona ha identificat previament i per als quals s’ha formalitzat i constituit I'acord
de suport.

El Pla Individualitzat de suport I-DECIDE ha d’incloure accions adaptades a les capacitats i habilitats de la
persona, les quals préeviament han estat avaluades a través de les plantilles i eines proporcionades, perque la
persona pugui prendre les seves propies decisions i aquestes puguin ser dutes a terme. El pla individualitzat
de suport ha d’incloure o fer referencia als recursos, serveis o persones de la xarxa social o professional de la
persona que seran incloses en cada accio, aixi com un calendari per desenvolupar el pla de manera efectiva.

El Pla Individualitzat de suport ha d’incloure:
Mecanismes de cerca o accés a fonts d’'informacié o formacié
Accions coordinades amb altres serveis de suport o professionals per rebre informacid, formacio o serveis
Mecanismes o protocols de comunicacié amb altres serveis o professionals de suport o de la xarxa social

o familiar de la persona que siguin rellevants per oferir suport a la persona per prendre decisions en els
ambits i esferes inclosos en I'acord
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Accions especifiques per assegurar que la informacio obtinguda i les diverses opcions plantejades siguin
enteses per la persona a qui es presta el suport

Informacio accessible sobre les diferents opcions que es plantegen en relacié a cada tema o decisio aixi
com els seus “pros” i “contres”

Mecanisme de suport perque la persona pugui consultar o obtenir consell de terceres persones, profes-
sionals o experts més enlla del marc de provisi6 del servei

Protocols per comunicar la decisio presa per la persona a altres serveis de suport o de la xarxa social i
familiar de la persona

Accions encaminades a implementar les decisions preses per la persona

Després de 'elaboracié del pla individualitzat de suport, el professional ha de coordinar els recursos disponi-
bles per implementar el pla i les accions previstes en el mateix. Es important que el professional contempli
o valori variables com I'eficacia (les accions que es desenvoluparan ajudaran la persona a assolir els seus
objectius?), Leficiéncia (Es possible quantificar el temps de treball que es necessitara per assolir els ob-
jectius?). Reflexionar i anotar observacions sobre aquestes i altres variables cobra sentit en la mesura que
permeten al professional de suport capacitar la persona perqué sigui ella mateixa la que identifiqui i entengui
el progrés realitzat, pero també per permetre que s'adoptin els canvis necessaris en I'acord o el pla de suport
individualitzat, ajustant les accions, eines o estrategies a dur a terme conjuntament.

La frequéncia de les sessions de treball entre el professional i la persona amb necessitats de suport dependra
de molts factors, entre ells la urgencia de la decisio a prendre, la complexitat dels temes a decidir o del tipus
d’accions o activitats que s’hagin de dur a terme. Com a regla general, una sessié per setmana, es defineix
com l'estandard a complir dins de la metodologia proposada.

Avaluar el servei de suport a la presa de decisions

Lavaluacié és una part necessaria de la metodologia I-DECIDE pel suport a la presa de decisions, ja que tant
I'acord de suport com el pla individualitzat de suport estan dissenyats i conceptualitzats en el marc d’'un procés
flexible que permet el seu ajustament, la seva millora i la seva actualitzacio. Avaluar és una manera de contro-
lar el procés continu de suport i assegurar que aquest sigui viu i dinamic, permetent al professional ajustar les
eines i activitats, i a la persona fer els canvis si la seva autonomia a I’hora de prendre decisions ha augmentat.

Avaluar de manera freqUent garanteix una millor qualitat en el procés de suport en la presa decisions que es
proposa en la metodologia I-DECIDE. Avaluar pot suposar:

a) Avaluar la satisfacciéo amb I’acord de suport o amb el servei

Avaluar la satisfaccid de la persona amb el procés i metodologia proposada en el projecte I-DECIDEIX és cru-
cial per garantir que I'acord de suport es mantingui com una eina dinamica i la relacié de suport se sostingui a
llarg termini. A aquest efecte, la metodologia I-DECIDE preveu una avaluacié cada dos mesos de la satisfaccié
(tot i que la frequiéncia pot variar) i incorpora eines d’avaluacié tant al professional de suport com a la perso-
na amb discapacitat (‘Plantilla autoavaluacié de la satisfaccid’). Lautoadministracié d’aquestes enquestes es
recomana en la mesura que els resultats proporcionen informacioé important per fer canvis en el procés, ajustar
accions o provar diferents eines per millorar el suport que rep la persona. A més, s'incrementa la transparencia
del procés al realitzar una avaluacié que haura de ser compartida entre totes les parts implicades en I'acord
de suport.
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El facilitador desenvolupa una funcié transversal durant tot el procés de provisié de suport. No només té la
funcié de supervisar el procés, la qualitat de la relacié o les activitats que es realitzen en el marc de I'acord,
sind també haura d’analitzar els progressos realitzats per la persona assistida i el professional i, si escau,
aportar suggeriments de millora. Avaluar i revisar els resultats fent servir les eines d’avaluacio proposades és
un bon pretext perqué el facilitador desenvolupi el paper a qué s’ha compromeés i s'entrevisti periddicament
amb les parts implicades.

b) Avaluacio6 de les habilitats digitals, numeériques i d’alfabetitzacio

Les habilitats digitals, numériques i d’alfabetitzacié sén un element fonamental en el procés de suport a la
presa de decisions. [-DECIDE compta amb eines i plantilles destinades a avaluar, preferiblement cada dos
mesos, les habilitats abans esmentades. Registrar els progressos pot mostrar arees on la persona assistida
necessita millorar les seves habilitats i obrir noves oportunitats de millora, aixi com també augmentar el nivell
de consciéncia de la persona sobre la seva autonomia, incrementant la seva independéncia i afermant la seva
identitat.

c) Revisio, renovacid, modificacié o cancel-lacié de I’acord

La metodologia I-DECIDE proposa una revisio cada sis mesos de I'acord de suport, que haura de ser com-
partida amb els tres actors que formen part del procés. Es recomanable disposar durant aquesta fase dels
registres d’avaluacio de les habilitats, satisfaccié o d’aquells que refereixen a les arees especifiques en que
la persona ha rebut suport. Si cal, es pot fer una prorroga de I'acord, incloent noves arees o modificant les
existents. En altres casos, I'acord no es renovara perque la persona no voldra rebre més suport, o simplement
perqué ja haura desenvolupat les habilitats necessaries per no requerir suport en determinades decisions.
Lacord de suport pot ser revisat, renovat, modificat o cancel-lat a peticié de la persona en qualsevol moment
del procés.
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4// Manual de Salut I-DECIDE

Introduccio

Segons la definicié de salut, adoptada per 'Organitzaciéo Mundial de la Salut (OMS) des de 1948, aquesta es
defineix com «I'estat de complet benestar fisic, mental i social, i no només I'abséncia d’afeccions o malalties».
El gaudi del més alt nivell possible de salut és un dels drets fonamentals de tots els éssers humans sense
distincié de raga, religio, creenca politica, condicié econdmica, condicio social o discapacitat reconeguts en
tots els tractats de drets humans i, per extensid, en la Convencié de les Nacions Unides sobre els Drets de
les persones amb discapacitat.

Els governs i autoritats publiques tenen la responsabilitat de vetllar per la salut dels seus ciutadans, responsa-
bilitat que només pot complir-se si es destinen els recursos apropiats i suficients a la creacié de programes,
serveis o formes de suport que arriben a la totalitat de la ciutadania. La salut, disposar de salut o poder accedir
als recursos adequats per preservar o recuperar-la, és un element central que influeix en la qualitat de vida de
totes les persones, incloent les persones amb discapacitat. Les persones amb discapacitat solen ser objecte
de discriminacio en intentar accedir a determinats recursos que possibilitin el més alt nivell possible de salut,
ja sigui perqué la seva qualitat de vida s’interpreta de manera diferent a la de la resta de poblacié adulta, o per-
que els recursos i serveis a seva disposicio tendeixen a ser insuficients o inexistents, afectant al seu nivell de
salut. Segons el Consell d’Europa, «els sistemes d’educacio, atencié de la salut i del mercat laboral, no acon-
segueixen involucrar i incloure les persones amb discapacitats, o en ocasions els nivells d’assisténcia, suport
i ajustos raonables son insuficients». (Estratégia de el Consell d’Europa en matéria de discapacitat 2017-2023).

El Manual I-DECIDE de Salut té per objecte proporcionar un marc metodologic per als professionals que
donen suport a les persones amb discapacitats i necessitats complexes, per fer front a aquestes desigualtats
en 'ambit de la salut. La Metodologia I-DECIDE desenvolupa un procés de suport per a presa de decisions
que augmenta la independeéncia personal i 'autonomia de les persones amb discapacitat en aquest ambit,
en el qual tradicionalment i encara en I'actualitat experimenten una manca de control en les decisions que es
prenen i que afecten la seva propia salut. Aquesta manca d’eleccié i control es manifesta des de les decisions
més basiques en les seves rutines diaries, fins a les decisions més importants en matéria d’atencié sanitaria,
com ara poder decidir sobre un determinat tractament o sotmetre’s a una intervencio quirurgica.

Les persones amb discapacitat solen necessitar suport per fer realitat el seu dret a 'autodeterminacié, i quan
no es proporciona, I'entorn familiar o professional sol determinar quines han de ser les opcions de salut per a
la persona sense tenir en compte a la propia persona. Les persones amb discapacitat interactuen de manera
habitual i freqiient amb multiples serveis de salut i sanitaris, serveis de rehabilitacié o serveis socials, que
sovint donen prioritat a les decisions que afecten la persona d’acord amb els protocols vigents en la seva
organitzacio, seguint criteris exclusivament professionals o donant prioritat als desitjos i preferéncies de la
familia. Laugment de la independéncia i 'autonomia de les persones amb discapacitat i, particularment, el
fet atorgar-los un control real perqué puguin decidir sobre aspectes que afecten les seves propies vides pot
augmentar la seva qualitat de vida.
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Figura 1: Diferents aspectes en relacié amb la Salut

La Metodologia I-DECIDE per al suport en la presa decisions s’ha desenvolupat seguint els principis de la Con-
vencio sobre els Drets de les persones amb discapacitat. La metodologia fa servir lAcord de suport I-DECIDE
com a instrument professional per mostrar i exemplificar com es pot aplicar a diferents aspectes de la vida d’'una
persona. LAcord de suport I-DECIDE cobra especial importancia en permetre a la persona amb necessitats de
suport poder definir en quins ambits o esferes, amb el maxim de concrecié possible, necessita ajuda per a la
presa de decisions entre 'amplia gama de possibilitats en 'ambit de la seva salut (vegeu la figura 1). La salut és
una esfera important en la vida de totes les persones i hi ha molts factors, arees o accions, on hem de prendre
decisions al llarg de la vida, des de les més simples a les més complexes, per aconseguir 0 mantenir un bon
nivell de salut.

Es important aclarir que les diferents habilitats digitals, numeériques o d’alfabetitzacié de les quals disposi la
persona poden tenir un paper crucial en la presa de decisions, i es requereix que els professionals o per-
sones de suport s’assegurin que la informacié presentada a la persona amb discapacitat, especialment en a
'ambit de la salut, sigui accessible, comprensible i pertinent per a la decisié que ha de prendre.
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Les decisions que les persones prenem en relacio a la nostra salut varien segons les circumstancies ambi-
entals, socials, personals o culturals del nostre context particular, i poden variar en gran mesura no nomeés
per aquests factors siné també d’un individu a un altre, depenent del moment precis i de la nostra situacio
particular. Per exemple, una persona pot decidir fumar, encara que sigui plenament conscient de les conse-
gliéncies negatives que aixd comporta, o pot triar entre dos tractaments prescrits pel metge en un moment
determinat per tractar una malaltia. Aixi doncs, és de vital importancia garantir que tothom tingui, entengui i
comprengui tota la informacié disponible sobre I'area especifica de la salut que 'afecta.

Abans de prendre una decisio, el professional de suport, ajudant-se de professionals experts en materia de
salut o rellevants per a cada tipus de decisio, recollira i analitzara totes les consequiéncies, tant positives com
negatives, d’'una determinada decisié en I'ambit meédic o de salut, per a posteriorment comunicar-les en un
llenguatge accessible a la persona amb discapacitat i que aquesta les valori i les sospesi per prendre la seva
propia decisié dins del procés de suport.

Facilitar que les persones amb discapacitat prenguin les seves propies decisions, no només en I'ambit de la
salut sin6 en totes les esferes quotidianes, connecta amb la idea central de la teoria del capital social. A grans
trets, aquesta teoria es basa en que una millora en els resultats positius en matéria de salut o salut mental, ve
condicionada per un augment de la seva ‘capital social: Permetre i facilitar que les persones activin xarxes de
suport, noves o ja existents, que els proporcionin ajuda quan experimenten problemes recurrents en materia
de salut com la depressio, I'abus de substancies, I'alcoholisme o altres problemes de salut augmenta el seu
‘capital social. La participacio individual de la persona en aquesta creacié de recursos o en l'activacié de
xarxes de suport o ‘capital, és un procés d’apoderament que potencia les seves capacitats i promou els seus
interessos i drets. La teoria del capital social ha evolucionat al llarg del temps, ampliant la seva perspectiva, in-
cloent els recursos cognitius i emocionals de les persones, aixi com la seva flexibilitat i eficiencia en I'aprenen-
tatge, o la seva intel-ligéncia emocional i aptituds socials, reconeixent-los, tots ells, com a factors o elements
que permeten augmentar la capacitat de recuperacio personal a 'enfrontar-se a situacions estressants, també
en 'ambit de la salut. (Gould, N. 2010).

La qualitat de vida desitjada per les persones amb discapacitat depén de molts factors, al igual que els de
la resta de persones. No n’hi ha prou amb prendre els medicaments prescrits per un facultatiu i centrar-se
exclusivament en alleujar els simptomes d’un problema de salut, siné que hem d’assumir el repte d’abordar
aquests simptomes des d’un enfocament holistic que promogui la “recuperacié” personal. Lobjectiu d’aquesta
aproximacio és acompanyar la persona en el seu propi procés de desenvolupament personal, de construccio
de l'autoestima i de la identitat perqué trobi i desenvolupi el seu paper com a ciutada en la societat. La “recu-
peracid” no vol dir necessariament el restabliment del ple funcionament bioldgic o 'abséncia de simptomes,
tot i que moltes vegades la medicacio o determinats tractaments medics s6n necessaris per aconseguir-la.
Vol dir més aviat desenvolupar suports i mecanismes que permetin afrontar adequadament experiéncies en
relacid a situacions de salut o salut mental, no només en un ambit clinic o hospitalari, siné també a la seva
vida quotidiana. Per tant, el suport a la presa de decisions en aquesta esfera no ha de ser proporcionat unica-
ment per professionals (metges, infermeres, psiquiatres) sin6 que s’ha de contemplar que el rebin de diverses
fonts, persones o professionals, entenent el concepte de salut i el de recuperacié com a conceptes globals i
holistics. A més, les diferéncies econdmiques, culturals i politiques i la varietat de contextos socioeconomics,
marcs juridics i estratégies de salut podrien facilitar o obstaculitzar I'is d’instruments i estratégies de suport a
la presa de decisions. Sembla que hi ha diferéncies entre els paisos d’'ingressos baixos i mitjans, que compten
amb sistemes de I'Estat de Benestar minims, i que centralitzen el suport en 'ambit de la salut a les persones
amb discapacitat en grans hospitals o institucions, i els paisos d’alts ingressos que, encara sense acabar de
superar aquesta visié institucional i institucionalitzadora de la salut, despleguen serveis i recursos de base
comunitaria i amb una mirada intersectorial i interprofessional. Aquestes diferéncies tenen importants reper-
cussions en la naturalesa dels serveis de salut i els serveis de salut mental, els tipus de coaccid o coercié que
experimenten les persones amb discapacitat en aquests serveis (i per extensié la manca d’eleccio i control),
els remeis per fer-los front i 'accessibilitat i adequacié del suport que reben. En aquest sentit, un factor impor-
tant per desplegar mecanismes, estrategies o eines de suport a la presa de decisions i millorar la qualitat de
vida de les persones és capacitar i formar els professionals que treballen en els serveis de salut o de suport.
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Figura 2: Diagrama de Dahlgren y Whitehead (1991). Model de determinants de la salut.

En els capitols seglents presentarem escenaris, basats en casos reals, en qué la metodologia I-DECIDE i els
acords de suport poden ser utilitzats. Cada escenari permetra aproximar-se a la definicié d’un pla individualitzat
de suport que el professional de suport ha de ser capag, juntament amb la persona, de dissenyar i dur a terme
perque la persona que aixi ho ha sol-licitat pugui prendre decisions voluntaries, conscients i informades sobre
questions especifiques en diferents ambits de la salut. Lobjectiu final del professional de suport és donar suport
a la persona a incrementar la seva autonomia personal perqué pugui prendre decisions sobre aquests aspectes
o similars de manera conscient i amb el menor suport possible en el futur.

Vocabulari basic

Lelaboracié d’un glossari de termes aplicables a 'atencié sanitaria o als serveis de salut per a les persones
amb discapacitat no és una de les tasques d’aquest manual. No obstant aix0, és important reconéixer que
qguan es tracta de serveis, professionals o situacions de salut, els termes i el vocabulari utilitzats tenen entitat
propia. Molt sovint, en les interaccions amb metges, infermeres o el sistema de salut en general, es troben i fan
servir paraules técniques i complexes. Per aquest motiu tant 'usuari del servei com el professional de suport
han de tenir certa familiaritat amb aquest vocabulari técnic per comprendre i entendre 'abast o les opcions
gue resulten de prendre una decisio, escollir un determinat procediment o tractament d’entre diverses opcions
o, simplement, interactuar amb els professionals, els serveis o el mateix sistema de salut. La familiaritat amb
aquests termes ha d’augmentar mitjangant la interaccio del professional de suport i la persona amb discapaci-
tat que utilitza aquests serveis i, si cal, s’ha de dedicar un temps o sessions de treball especifiques destinades
a aquest fi. A tal efecte, es recomana consultar el «A glossary of terms for community health-care and services
for older persons» elaborat per I'organitzacié mundial de la salut.

Estrategies de suport per la presa de decisions en I’'ambit de la salut

Definir amb el maxim nivell de precisio i detall les eines, estratégies o processos concrets que es poden
utilitzar per donar suport a les persones amb discapacitat en 'ambit de salut escapa dels limits i I'abast
d’aquest manual a nivell practic. No obstant aix0, del conjunt de la literatura consultada durant I'elaboracié
d’aquest manual, s’han escollit un seguit d’eines que poden ser compatibles amb IAcord de suport I-DECIDE,
en tant que s'orienten a oferir suport individualitzat a la persona a posteriori de la formalitzacio i constitucié
de I'acord. Comprendre com funcionen aquestes eines i triar la més apropiada per a cada persona i poder
aplicar-la efectivament depén, pero, del nivell de coneixements técnics del professional de suport, dels pro-
fessionals externs que treballen en els serveis de salut (és a dir, metges, infermeres, psicolegs, psiquiatres),
de la voluntat de la persona assistida de provar nous enfocaments, o del nivell de desenvolupament de cada
practica concreta en una regio o pais determinat, ja que algunes de les que es descriuen tenen implicacions
juridiques o administratives.
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Directives psiquiatriques avancades: Les directives psiquiatriques avangades permeten a la persona prendre
decisions anticipadament, ja sigui vinculant-se ella mateixa a la presa d’'una determinada decisié en un ambit,
situacié o context futur, o designar o nomenar terceres persones perqué compleixin aquesta decisio. Els tipus
de decisions que solen incloure aquestes directives poden anar des de simples preferéncies de tractament o
una altra informacio (per exemple, instruccions sobre a qui contactar o no en una situacié d’ingrés o urgencia,
decidir qui s’ha de designar o a qui no com a persona/es de suport/s formal o informal en qliestions mediques,
informacio de contacte, detalls sobre malalties especifiques per a les quals es requereix una actuacié concreta,
o altres preferéncies d’atencio en cas de futures recaigudes o situacions de crisi). Les directives avangades
han de ser redactades per la mateixa persona en col-laboracié amb el seu metge o facultatiu de referéncia.
Es possible que en el context de la redaccié d’aquestes directives la persona requereixi del professional de
suport. Cal assenyalar que la majoria de les persones, professionals o serveis (no només en I'ambit médic o
social), no estan familiaritzades amb I'is habitual de directives psiquiatriques avangades. A més, aquestes
solen mostrar preocupacié per la capacitat de I'individu per decidir sobre els seus desitjos de tractament, a
causa d’una excessiva dependéncia del criteri del professional médic, o de determinats protocols en I'ambit
de la salut. Per augmentar la seva eficacia i validesa, s’han de plantejar reunions conjuntes de planificacié que
anticipin situacions de crisi, incloent la participacié de la propia persona i dels professionals que han participat
en I'elaboracié de les directives. Planificar anticipadament permet mitigar el risc de la involuntarietat i la coercié
en I'ambit médic, alhora que ajuda a respectar els desitjos i preferencies d’'una persona amb necessitats de
suport en 'ambit médic o de la salut.

Les targetes de crisis es constitueixen com una variant o forma de planificacié anticipada, i una eina de
promocio i defensa de drets. Les targetes de crisi poden incloure detalls sobre el que hauria de succeir en
el cas que una persona experimentés una situacié de crisi i fos remesa a professionals. Es un concepte
similar al dels “passaports de salut” que funcionen en diferents paisos, perd amb un enfocament especific
en situacions de crisi. Les Targetes de crisi es conceben com un instrument de promocio i defensa de drets,
destinades a garantir que una persona controli el seu futur tractament, i al mateix temps promogui els seus
desitjos i preferéncies manifestant explicita i autbnomament la seva eleccié.

Les targetes sanitaries especials es conceptualitzen com a targeta de salut que atorguen un “passi prioritari”
al sistema de salut, i normalment s'emeten per a persones especialment vulnerables que necessiten atencio
individualitzada. La targeta és sol-licitada per la persona, pels metges o pel representant legal (familiar o pro-
fessional) de la persona amb necessitats de suport o amb discapacitat. Mentre que les targetes sanitaries
ordinaries tenen per objecte identificar les persones que accedeixen a un servei de salut especific, la carac-
teristica distintiva d’'una targeta d’identificacié especial té per objecte donar prioritat en 'accessibilitat al sistema
per les persones amb discapacitat de manera que:

Es procura reduir els temps d’espera, i ajustar els espais de la consulta a les necessitats individuals de la
persona (si és possible)

Es facilita I'accés als hospitals o als serveis d’atencio individualitzada mitjangant transport adaptat durant
situacions d’emergéncia

Es facilita que els professionals de la salut identifiquin millor les necessitats especials i proporcionin una
atencio especial a la persona, principalment adaptant el llenguatge i salvant barreres de comunicacio

Es garanteix flexibilitat horaria durant la consulta per adaptar-se a les necessitats de la persona

S’assegura que la persona pugui rebre suport o sigui acompanyada per un professional o familiar durant
determinats procediments, sempre que no s'obstaculitzi o afecti la prestacié del tractament.
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Habilita el suport dels
familiars o professionals de
suport quan la situacion
clinica ho permet.

Les Conferencies de Grups Familiars o «Family group conferencing» es conceptualitzen com un procés
de consulta voluntaria, en el qual un coordinador o professional independent facilita una série de debats
entre la persona amb necessitats de suport i la seva xarxa social, familiar o entre professionals rellevants.
En aquest context, la persona, la xarxa social, la familia i els professionals exposen temes de preocupacio
que els afecten en relacio amb un o diversos temes, i busquen solucions conjuntes incloent-hi, si aixi es con-
sidera oportu, I'elaboracié d’un pla que estableixi els passos a seguir i les responsabilitats de cada part. Els
professionals de 'ambit de la salut o els professionals de suport poden tenir un paper central en el procés,
o poden facilitar que les decisions i accions que es prenguin puguin dur-se a terme.

Figura 3: Marc tedric del «Family Group Conferencing»
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Les estrategies de reduccio o discontinuacio de la medicacio constitueixen una alternativa a la interrupcio
sobtada dels tractaments farmacologics. A la practica, molts usuaris de serveis o persones amb discapacitat
decideixen interrompre tractaments farmacologics sobtadament, mantenint-ho en secret davant els profes-
sionals de salut o de suport. Moltes vegades, aquest abandonament sobtat de la medicacio respon a la logica
d’evitar conseqliéncies de les seves experiéncies passades, en les quals aquest abandonament sobtat que
pot conduir 0 no a determinades descompensacions, deriva en mesures coercitives com internaments in-
voluntaris, reclusié o restriccions mecaniques o quimiques. La interrupcioé de la medicacié psiquiatrica o de
determinat tractament farmacologic sol ser un procés complicat i dificil que no esta exempt de riscos. Per aixo,
és raonable que una estrategia de mitigacio de riscos es desenvolupi conjuntament amb el metge, facultatiu
o psiquiatre per elaborar un pla de reduccio del tractament farmacologic. Que la persona participi d’aquestes
estrategies de reduccio de la medicacio sota supervisio pot ajudar a millorar la satisfaccié de les persones, ja
gue poden triar, controlar i decidir sobre aspectes en I'esfera medica.

Les estrategies de Dialeg obert o «Open dialogue strategies» tenen com objectiu tractar factors primaris,
secundaris o la comorbiditat de les situacions, simptomes o problemes que generen o sén generades per la
discapacitat en el context comunitari i, en particular, en el context domiciliari de la persona. Qualsevol tracta-
ment comunitari o domiciliari involucra la xarxa familiar o social de la persona i els fa corresponsables del
tractament. Les estratégies de dialeg obert s'originen a Finlandia, i el principi basic és que totes les decisions
meédiques o de suport es prenen en presencia de l'individu, la seva xarxa familiar o la seva xarxa social am-
plia. S’aplica un enfocament psicoterapeutic mitjangant el qual es pretén desenvolupar i activar el dialeg entre
la persona i el seu sistema de suport, entes aquest dialeg com una intervencio terapéutica. Els professionals
i persones involucrades en les estrategies de dialeg obert participen en reunions periddiques en qué es posa
'accent en I'experiéncia viscuda de cadascuna de les parts que hi participen. S’escolta per igual el discurs
i la veu de tots els participants, i totes les perspectives son contextualitzades i tingudes en compte ja que
potencialment poden ser un mitja per al tractament i subjecte de la mateixa.

Grups de suport de parells o «Peer support groups». Els grups de suport entre parells sén grups en que les
persones amb discapacitat s'ajuden mutuament. Concebuts originalment per a persones amb discapacitats psi-
cosocials, els grups de suport entre parells també poden ser utilitzats per persones amb discapacitat intel-lectual
i poden adoptar moltes formes. La composicié dels grups pot ser informal i dur-se a terme en contextos comu-
nitaris, domiciliaris, espais neutrals de la comunitat o de determinats serveis, o poden ser formals i donar-se en
serveis en qué una persona o un parell s’hagi professionalitzat i ofereixi aquests serveis en cases d’acollida,
‘serveis de respir’ o ‘cases de crisi. Lus de grups de suport entre parells pot tenir un impacte en la reduccio
d’admissions hospitalaries o en la reduccié d’intervencions coercitives o involuntaries. Els grups de suport entre
parells poden impulsar canvis centrats en la recuperacié de la persona al capacitar-la, supervisar-la i ajudar-la
a gestionar situacions des del punt de vista de la primera persona, en disposar el subjecte en questié d’ex-
periéncies i estrategies compartides per altres persones -o iguals- que han solucionat o experimentat situacions
similars.

Acords de representacio / esquemes de nominacio: Aquests instruments es conceptualitzen com a me-
canismes de planificacié anticipada similars a les directives psiquiatriques avangades, perd no es centren
exclusivament en questions relacionades amb la salut o 'ambit hospitalari, siné que funcionen en un sentit
més ampli. Hi ha multiples formes d’acords de representacio a tot el mon amb diferents estatus de validesa
en funcio de la legislacio vigent. La majoria de les mesures de planificacio anticipada inclouen o obren la
possibilitat de formar acords de representacio, en els quals és la propia persona qui nomena un tercer per-
que presti assisténcia, suport o actui en esferes especifiques quan concorrin determinades situacions. Si bé
aquests esquemes s'assemblen als poders notarials, representen una férmula més senzilla i informal com a
alternativa al suport formal judicialitzat o extrajudicial.

Les estrategies de trialeg, grups de trialeg «Irialogue group users» representen una variant de les es-
trategies de dialeg obert mitjancant la qual la persona, la xarxa familiar i social i els professionals implicats,
es reuneixen periddicament en un forum obert que es troba en terreny neutral -fora dels espais terapéutics,
els espais familiars o domiciliaris de la persona o els contextos institucionals- per tal de debatre les experién-
cies i consequéncies dels problemes de salut, els seus origens i les seves implicacions, buscant formes de
resoldre’ls. Aquestes estrategies permeten obrir noves vies i possibilitats de dialeg, ja que permeten noves
formes de comunicacié més enlla dels estereotips dels rols 0 de 'associacio de la persona a determinat perfil
o context.
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Aspectes basics de salut

La Metodologia I-DECIDE pel suport en la presa decisions té per objecte convertir-se en un procés col-laboratiu
que permeti a les persones amb discapacitat prendre decisions, conjuntament amb els professionals de la salut
i els professionals de suport, millorant al mateix temps la seva autonomia personal i la seva autodeterminacid.
Laplicacié dels Acords de suport, conjuntament amb el desenvolupament d’alguna de les estrategies abans
plantejades, implica reconeixer la capacitat individual de les persones de prendre les seves propies decisions,
especialment en aspectes basics de salut.

A efectes del projecte, es defineixen com a aspectes basics en I'ambit de la salut o I'atencié sanitaria, el con-
junt d’activitats basiques de la vida diaria que permeten a un individu viure una vida independent i saludable.
Aquestes activitats inclouen I'alimentacio (comprar, emmagatzemar i cuinar els aliments), els habits nutricionals
(ser conscient de les calories i seguir una dieta especifica), la mobilitat i els habits fisics, les tasques d’higiene
i neteja personal o 'autocura. Les necessitats de suport en aquest ambit estan directament relacionades amb
el concepte de funcionament personal i la capacitat de la persona per realitzar les activitats abans esmentades
de manera satisfactoria, amb o sense suport extern, i al mateix temps amb altres activitats instrumentals de la
vida diaria (administrar els diners, comunicar-se amb els companys, fer les feines de casa) no necessariament
especifiques de I'ambit de la salut.

Tots els aspectes abans esmentats, considerats basics, es configuren com el primer element en qué les
persones amb discapacitat poden requerir suport. Lautocura en aquests aspectes és un procés continu
d’aprenentatge al llarg de la vida, on les accions han de donar-se de manera continuada. Els comportaments
0 accions de manteniment de 'autocura es poden veure influits per factors externs (com l'accés a I'atencio
sanitaria, els entorns de vida,...), i per factors interns (com I'estat emocional de l'individu, la seva motivacié
en un moment donat de la vida, I'autopercepcié i les capacitats cognitives). Un individu amb les capacitats
cognitives o funcionals disminuides pot veure reduida la seva capacitat per realitzar accions o conductes de
manteniment d’autocura.

La discapacitat intel-lectual, com a norma general, s'origina durant el periode de desenvolupament i es carac-
teritza per importants limitacions cognitives, que es manifesten en limitades aptituds d’abstraccié conceptual,
adaptacio social o reduccié de les habilitats practiques. (Tasse i altres, 2016, pag. 1). A més, les persones
amb discapacitat tendeixen a patir més malalties, tant fisiques com mentals o associades a determinats tipus
de discapacitat (per exemple, epilépsia, diabetis, etc.), a tenir i mantenir habits de vida poc saludables (per
exemple, dietes desequilibrades, estils de vida sedentaris, etc.) i sovint compten amb un suport reduit per
part de la seva xarxa familiar o professional. Els suports socials que tinguin influeixen sovint en la capacitat
de la persona per realitzar accions i tasques de manteniment de l'autocura, en relacio a aspectes basics o
generals de salut o en relaci6 a aspectes més complexos i transversals.

Escenari: autoestima i habits saludables

La salut de les persones esta determinada per diferents factors que van més enlla dels determinants biologi-
cament. Aquesta afirmacio, reconeguda ampliament al llarg de la literatura, apunta que els factors socials i
psicosocials de cada individu tenen una influéncia i un impacte predominants en la salut i la qualitat de vida
de les persones. Disposar de suport individualitzat que contempli tots els factors o determinants millorara, per
extensid, la qualitat de vida de les persones i els seus resultats personals, especialment en 'ambit de la salut.
El cas d’en Marc il-lustra el procés i metodologia I-DECIDE per a la presa de decisions i la configuracié dels
suports en 'ambit de 'autocura (estrategies de prevencid, habit de nutricio, estils de vida saludables i activitats
basiques de la vida diaria).

En Marc és una persona que pateix de sobrepés i a causa d’aixd0 manifesta que té problemes per establir
relacions amb els seus companys, ja que aquest fet el fa actuar i comunicar-se timidament amb el seu grup
d’iguals i amb altres persones. Després de diverses converses inicials, en Marc expressa el seu desig d’am-
pliar la seva xarxa social tenir més amics, ja que quan acaba el seu torn de treball en una fabrica es troba
que la majoria de tardes esta sol.
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Fa mig any en Marc va signar un acord de suport mitjancant el qual demanava ajuda a un professional de
suport per la presa de decisions sobre la seva salut i el seu estil de vida. En Marc expressa constantment
al professional de suport la seva insatisfaccio per tenir sobrepés i els problemes relacionals que li origina.
Afirma que sovint té por de sortir de casa per assistir a esdeveniments socials i passa la major part del temps
al sofa jugant a videojocs a causa d’aix0. El professional de suport li pregunta directament si vol perdre pes
i ell respon afirmativament.

Lobjectiu d’en Marc és perdre pes i per aixo es dissenya un pla individualitzat de suport en el qual participen
activament definint les persones implicades i les activitats a realitzar. Es molt recomanable que a I'hora de
dissenyar qualsevol pla individualitzat de suport es tingui clar que el procés de presa de decisions i el suport
directe en forma d’activitats, programes, serveis o recursos son elements separats del procés de presa de
decisions, ja que poden implicar a diferents professionals i no necessariament, o com a norma general, el
professional que ajuda a prendre decisions es veura implicat en les accions dutes a terme per a la seva im-
plementacio directa.

El pla individualitzat de suport ha de contemplar les activitats, programes, serveis, recursos o estrategies dis-
ponibles per tal de promoure el desenvolupament, 'educacié i el benestar personal d’en Marc, aixi com una
millora en relacié amb el seu sobrepés i les seves habilitats socials i comunicatives amb I'objectiu de millorar
el seu funcionament personal. Al mateix temps, el professional de suport ha de respectar I'autodeterminacio
d’en Marc en aquest aspecte i la seva capacitat de triar entre les activitats, estratégies o accions que el pro-
fessional plantegi dins del marc del pla individualitzat de suport. Apel-lar al sentit de responsabilitat personal
d’en Marc pot contribuir a I'éxit del procés.

A continuacioé s'exemplifica el procés seguit pel professional de suport en aquest cas particular:

I. En primer lloc, el professional ha d’avaluar i comparar les aptituds i habilitats que ja té la persona, amb
aquelles necessaries per la comprensio de les diverses fonts d’informacié disponibles sobre aquest
tema: per exemple, forums i videos d’internet, llibres, testimonis d’altres persones, altres professionals
0 especialistes (nutricionista, dietista, assessor esportiu, etc.) Si el professional intueix o certifica que
en Marc té dificultats en la interpretacié de la informacid, ha de suggerir-li un pla per millorar les seves
habilitats o, alternativament, pensar en una manera de presentar-li aquesta informacié de manera que
pugui entendre-la en un llenguatge accessible i que s’ajusti a les capacitats de la persona.

Il. Laintenci6 del professional és fer que en Marc sigui conscient i es responsabilitzi de la gestié d’aspectes
basics de salut, en aquest cas seguir habits de vida saludables, involucrant-se en activitats fisiques i ad-
quirint bons habits nutricionals, aixi com entendre les consequéncies de no fer-ho. El professional ha d’ex-
plicar-li les diferents dietes disponibles aixi com que determinats habits nutricionals representen un risc
per la salut, indicant i suggerint quins son els professionals que poden aconsellar-lo al respecte. En aquest
punt, la persona que li déna suport li explica les diferents alternatives per aconseguir aquest objectiu.

lll. Pot ser necessari involucrar professionals i experts en la matéria o concertar una cita amb un nutricionista
o un metge de capcalera. El professional de suport haura de suggerir en Marc que vagi a algun d’aquests
professionals. Si cal haura de coordinar o activar el suport necessari mitjangant professionals externs, o
fins i tot valorar que sigui el propi professional de suport el que vagi a les visites amb aquests professionals
juntament amb la persona, per assegurar-se que entén la informacié donada i les diverses accions que
els professionals poden suggerir.

IV. El professional de suport haura d’actualitzar o modificar el pla individualitzat de suport per oferir a la per-
sona activitats, programes, serveis, recursos o estratégies per aconseguir el seu objectiu de perdre pes.
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Sol ser necessari que el pla individualitzat de suport contempli mecanismes informals de supervisid o
control de les activitats o accions que es desenvolupen. Lindividu ha de ser conscient des de les primeres
etapes, que seguir una dieta o unir-se a un grup educatiu sobre nutricié implica establir mecanismes per
supervisar la seva eficacia i monitorar els progressos fets en un procés de corresponsabilitzacid. Aquesta
fase de seguiment pot complementar-se amb diferents visites als professionals pertinents (en aquest cas,
els diferents professionals implicats podrien ser un nutricionista, un metge generalista o experts en pérdua
de pes). En general, la fase de seguiment del monitoratge permet al professional i a I'individu comprovar
si la intervencio o accions dutes a terme estan aconseguint realment el desig de la persona (consultar
capitol relacionat amb I'avaluacio).

El pla individualitzat de suport pot fer Us dels recursos disponibles mitjangant la xarxa publica de salut,
anant a I'especialista per la via privada si aixi es considera necessari. Per exemple, en Marc podria fer
us de:

a. Programes educatius en I'ambit de la salut: En funcié de la disponibilitat, es poden contemplar pro-
grames especifics per a persones amb discapacitat que complementen les recomanacions del metge
general o del metge especialista. En ells es poden treballar temes concrets en diferents sessions
(habits de nutricid, estils de vida saludables, etc.). El grup pot ser un dels pretextos per abordar aquells
aspectes psicosocials que influeixen en els estils de vida dels individus.

b. Recomanacions per I'autocura personal: si I'individu tendeix a evitar la socialitzacié en persona perd
és capag d'utilitzar les noves tecnologies, és recomanable que faci servir les seves habilitats digitals
per buscar ajuda en linia de forma autbnoma o contrastant la informacié obtinguda amb el profes-
sional de suport o amb especialistes. Es pot contemplar I'opcié que la persona realitzi cursos en linia
sobre temes especifics.

c. Plans d’activitat fisica: En coordinacié amb els professionals que ho requereixin, és possible avaluar
el nivell d’activitats fisicoesportives que pot realitzar la persona i que s’ofereixin mitjancant centres
civics o altres serveis. Es important que la persona sigui conscient dels beneficis de la mateixa, i el
pla de suport ha d’anar orientat a activar i coordinar aquells serveis que s’alinein amb els desitjos i
preferéncies de la persona, incloent-los si és possible mitjancant la via privada.

d. Pla de nutricié: En coordinacié amb els professionals que ho requereixin, és possible avaluar i realitzar
un pla de nutricié que inclogui sessions practiques sobre altres habilitats basiques per a la vida diaria,
(com les habilitats a la cuina o en la realitzacié de compres equilibrades) de manera similar als plans
d’activitat fisica.

Habilitats Digitals, Numeériques i dAlfabetitzacio

En aquest escenari especific es poden augmentar les habilitats digitals, numeériques i d’alfabetitzacio de la
persona en diferents arees.

Les habilitats digitals es poden veure incrementades si les reunions o coordinacions amb el metge i I'ob-

tencié de la informacié es fan utilitzant eines tecnologiques. Demaneu a en Marc que busqui una nova

dieta a Internet i compareu el tipus i la quantitat d’aliments amb els anteriors 0 amb els que menja ara.

La capacitat d’alfabetitzacio es pot veure incrementada si els professionals ajuden la persona a com-
prendre el tipus de documentacio proporcionada pel metge, el nutricionista o altres fonts d’informacio. En
aquest cas, es recomana la metodologia “teach-back” per tenir clar quanta de la informacié obtinguda a

través de diverses fonts és retinguda per la persona. La metodologia “teach-back” consisteix a fer que la

persona amb discapacitat expliqui de nou el que ja se li ha explicat, comprovar si hi ha llacunes en les

seves respostes i reforcar els missatges o la informacio a través d’eines de conversa amb la persona. Un

exemple practic de com iniciar el “teach-back” és preguntant: “Vull assegurar-me que t’ho he explicat tot,

si haguessis d’explicar el que t’he dit als teus amics, qué els diries?’
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Les habilitats numeériques es poden veure incrementades si la persona entén i sap interpretar calories, la
forma en qué es mesuren o quantitats especifiques en format numeric, entre d’altres. Pregunteu a en Marc
seves preferencies sobre el tipus de menjar i les quantitats que li agrada menjar regularment i compareu
les respostes. Finalment, demaneu-li que faci una dieta durant una setmana completa. En la mesura del
possible, utilitzeu pictogrames com els seguents per il-lustrar el tipus de menjar, les diferéncies entre
habits saludables i no saludables, quins estan relacionats amb I'obesitat i compareu-los amb les preferen-
cies actuals de la persona.

Figura 4: Exemple de pictogramas [l-lustracions per Martin Tognola, (2017, Habitos alimentarios).

Aspectes generals de salut

La salut general de les persones amb discapacitat sol estar associada a una gamma molt amplia de malalties
o problematiques de salut, que poden portar a una salut deficient i arribar a generar demandes de serveis
de salut o de suport de manera constant , a 'hora que pot comportar un increment de recursos per garantir
un bon nivell de salut. Com a norma general, 'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS), que s’ocupa espe-
cificament d’elaborar informes periddics de salut amb un enfocament de discapacitat, classifica aquestes
problematiques en tres categories amplies i ofereix orientacié sobre com s’han d’abordar cadascuna d’elles.
A l'efecte del present manual, dirigit a professionals de I'ambit social, s'ofereix una breu aproximacio a la seva
definicié. No obstant aix0, és important recordar que els professionals facultats per definir les problematiques
de salut de la persona sén els professionals de la medicina i, en qualsevol cas, s’ha de confiar en el seu diag-
nostic, tractament, supervisio i seguiment.
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En primer lloc, TOMS realitza una primera categoritzacio definint com “condicions primaries de salut” aquelles
que poden comportar un futur deteriorament, limitacié de I'activitat o la restriccié de la participacio de la per-
sona en la societat. Com a exemples de condicions primaries de salut podem trobar la depressio, I'artritis,
malalties pulmonars obstructives croniques, cardiopaties isquémiques, paralisis cerebrals, trastorn bipolar,
glaucoma, malalties cerebrovasculars, entre moltes altres. Una condici6 primaria de salut pot conduir a una
persona a experimentar una amplia gamma de consequeéncies o efectes, des d'impediments a la mobilitat,
dificultats en la percepcid sensorial o barreres en la comunicacio.

Les “condicions secundaries de salut’ sén definides com a condicions addicionals que suposen I'existéncia
d’'una condicié primaria, i es distingeixen d’altres condicions de salut similars pel lapse de temps transcor-
regut des que es diagnostica la condicié primaria i I'aparicié de la condicid secundaria. Entre els exemples
s'inclouen les Ulceres per pressio o les infeccions del tracte urinari, entre d’altres. Les afeccions secundaries
poden reduir el funcionament, disminuir la qualitat de vida, augmentar els costos dels serveis de salut i
suport, i provocar un decreixement de I'esperanca de vida arribant en els casos més extrems a provocar una
mort prematura de la persona.

En tercer lloc, es defineix el concepte de “comorbiditat” per referir-se a les malalties o problematiques de salut
addicionals i independents que no presenten cap tipus de relacié amb una condicidé de caracter primari o se-
cundari. Les condicions comorbides solen no poder-se preveure o detectar aviat tot i el seu efecte advers en la
salut de les persones. En el cas de les persones amb discapacitat intel-lectual o psicosocial, sol experimentar
el que es coneix per una mena de “eclipsi de diagnostic; és a dir, que els simptomes d’un possible problema
0 malaltia s’atribueixen o s’associen inicialment a la seva discapacitat.

Les persones amb discapacitat requereixen poder accedir a serveis de salut en igualtat de condicions que
la resta de la poblacio. Les necessitats generals de salut inclouen la promocié de la salut, 'atencié preven-
tiva (immunitzacio, diagnostic, seguiment preventiu, etc.), el tractament de malalties agudes i croniques o el
tractament adequat per a necessitats més especialitzades si cal. La cobertura de totes aquestes necessitats
ha de ser responsabilitat del sistema de salut ja sigui mitjanc¢ant els serveis d’atencio primaria o mitjangant el
circuit especialitzat o d’'urgéncia. Cal que el sistema de salut articuli serveis de salut que proporcionin suport
individualitzat i que se centrin en la persona, identificant i respectant els valors, preferencies i necessitats indi-
viduals de cadascuna de les persones, independentment de si experimenten alguna situacié de discapacitat.

Figura 5: Aspectes de I'atencié de TOMS que distingeixen I'atencié sanitaria convencional de I'atencio sanitaria centrada en la
persona (Font: Informe Mundial de la salut 2008- Atencié primaria de la salut: ara més que mai)
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Escenari: Factors primaris, factors secundaris i comorbilitat

Una problematica a la qual han de fer front els professionals que treballen en serveis sanitaris o serveis
socials quan volen oferir suport especific a una persona amb discapacitat, és el fet de no poder determinar
-0 no comptar amb les eines i habilitats comunicatives per a ell- quan la persona és plenament conscient
dels seus propis problemes de salut o de la gravetat i repercussions d’'una determinada malaltia a curt,
mitja o llarg termini. En la majoria dels casos la persona no és conscient, o té una consciéncia limitada, de
les repercussions de les seves decisions 0 accions en qulestions de salut especifiques, i aquest fet crea
més barreres i obstacles que impedeixen que desenvolupi i gaudeixi del seu dret a la salut en igualtat de
condicions. Garantir que I'actuacio dels professionals no entri en conflicte amb els drets de les persones
amb discapacitat és un repte, ja sigui per falta de coneixement o formacio sobre la discapacitat o per la falta
d’habilitats, aptituds i actituds adequades per comunicar amb les persones amb discapacitat.

Lescenari de Charles: el procés d’escollir entre dues alternatives de tractament.

Charles és una persona de 46 anys d’edat amb discapacitat intel-lectual perd amb un alt nivell d’integracié
social. Treballa a temps parcial en un treball protegit i complementa els seus ingressos amb prestacions
estatals. Manifesta estar molt content amb la seva feina perqué ha fet grans amics i fins i tot ha flirtejat amb
una dona més jove que ell. En Charles fuma una cigarreta de tant en tant amb els companys de feina, pero
ultimament ha augmentat el seu consum i manifesta que fuma dos paquets de cigarretes al dia. El seu doctor
li ha diagnosticat una malaltia pulmonar cronica que provoca mucositats, dificultats per a respirar i sensacio
d’afogament constant, fet que ha propiciat que falti diverses vegades a la feina. En Charles, després de di-
verses consultes amb el seu metge, pren una medicacio que redueix els efectes d’aquesta malaltia perd que,
tot i millorar aquests efectes, n’hi provoca de secundaris. Arrel de I'aparicié d’aquests efectes secundaris, en
Charles ha deixat de prendre la medicacié i ha tornat a fumar, causant una altra vegada faltes d’assisténcia a
la feina. El seu cap ja li ha cridat I'atencié més d’una vegada i en Charles acudeix a un professional perque,
mitjancant 'acord de suport, I'ajudi a mantenir la seva feina i els seus amics, i I'ajudi a prendre una decisio
sobre si seguir amb el tractament proposat pel metge per deixar de fumar o sobre com afrontar els efectes
secundaris de la medicacio.

A continuaci6 s'exemplifica el procés seguit pel professional de suport en aquest cas particular:

I. En primer lloc, la persona que presta suport ha d’avaluar les aptituds i capacitats que en Charles ja té
en relacié amb el seguiment dels tractaments préviament prescrits pel metge (com preparar la medicacid
per si mateix, prendre la medicacié prescrita adequadament dins de I'horari habitual, etc.). El professional
ha de comparar aquestes habilitats per detectar si en Charles entén la seva situacio de salut actual (les
consequéncies de la seva malaltia i les consequeéncies dels efectes secundaris del tractament prescrit). El
paper del professional de suport és important en aquest moment, ja que pot ajudar en Charles a entendre
els efectes secundaris que ha estat experimentant, i veure en quina mesura disposa dels coneixements
necessaris per contextualitzar la decisié de deixar de fumar definitivament o, contrariament, la decisio
d’abandonar el tractament prescrit pel seu metge. El professional pot utilitzar diferents fonts d’informacié
(materials visuals sobre estrategies per deixar de fumar, videos de YouTube o entrevistes amb el seu
metge o malaltia).

Il. La intencié inicial d’en Charles és deixar de fumar i millorar la seva condicié de salut a llarg termini.
Augmentar els recursos i estrategies personals per seguir el tractament prescrit i fer front als efectes
secundaris per, en ultima instancia, evitar el risc de ser acomiadat, es configuren com els resultats desit-
jats per la persona. El pla de suport individualitzat creat conjuntament amb el professional de suport
ha d’anar encaminat a explicar en Charles les diferents alternatives o eines que poden utilitzar-se per
aconseguir els seus objectius, que les accions que es duguin a terme siguin coherent amb aquests, i
que la persona entengui les consequencies de seguir un cami o un altre.
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Il. Es necessari que el professional de suport dissenyi les activitats i les accions tenint en compte la partici-
pacié de professionals de 'ambit de la salut. Com a exemple, se li pot ensenyar com concertar una cita amb
el metge per ajudar a clarificar els efectes del tractament, buscar alternatives o entendre les consequéncies
de mantenir-les, modificar-les o deixar-les de seguir. La informacio ha de ser accessible i comprensible per
a la persona, i el professional de suport pot ajudar a interpretar-la acompanyant-lo durant la visita o en
sessions planificades de manera que en Charles pugui prendre una decisio definitiva per:

a. Seguir el tractament prescrit per deixar de fumar
b. Canviar el tractament per un altre que minimitzi els efectes secundaris o

c. Abandonar el tractament prescrit pel seu metge

IV. El professional de suport ha de contemplar mecanismes de seguiment i supervisié. La persona que
sol-licita el suport ha de ser conscient que cada estratégia té les seves propies limitacions i que han
d’avaluar els progressos o I'eficacia de les accions portades a terme. Aquests mecanismes de segui-
ment han de contemplar reunions periodiques per mitjans fisics o telematics, i han de ser adequats al
calendari i horari de treball d’en Charles.

El professional de suport ha d’activar, coordinar o facilitar-li activitats, programes, serveis, recursos o es-
trategies encaminades a que pugui complir els seus desitjos en relacié a una decisié concreta. Algunes
eines o estratégies abans descrites que poden ser utilitzades en aquest escenari sén els grups de suport
entre pares, o les estrategies de reduccid o discontinuacié de la medicacié que variaran en funcié de la
decisio final d’en Charles.

a. Grups de suport entre pares: aguesta metodologia pot utilitzar-se per ajudar a Charles a decidir si vol
seguir amb el tractament prescrit pel metge. Els grups de suport entre iguals faciliten l'intercanvi d’ex-
periencies entre individus que estan (o estaven en el passat) en una situacio similar i poden ajudar a
la persona a augmentar les possibilitats de decidir seguir amb el tractament al tenir el suport del grup.

b. Estrategies de reduccio o discontinuacio de la medicacio: Aquestes estratégies poden utilitzar-se si en
Charles decideix abandonar el tractament prescrit pel metge. Les estrategies d’interrupcié de la med-
icacio han de ser sempre codecidides i supervisades pels professionals de la salut. El paper del pro-
fessional de suport en aquesta situacid concreta és facilitar que en Charles entengui les diferents op-
cions que li planteja el facultatiu i comprovar que segueix el procediment correcte si decideix deixar un
tractament farmacologic concret. El paper de I'assistent és permetre que entengui com funcionen les
estratégies i comprovar que segueix el procediment explicat pel metge o va a les visites de seguiment.

Aspectes transversals o complexes de salut

En aquest escenari especific es poden augmentar les habilitats digitals, numeériques i d’alfabetitzacio de la
persona en diferents arees.

Les habilitats digitals poden veure’s incrementades si s'utilitzen eines tecnoldgiques en qualsevol dels
casos seguents: durant les teleconferéncies o coordinacions amb el seu metge; utilitzant el sistema de
peticio de ciutats en linia si el sistema de salut ho permet; utilitzant recursos documentals o audiovisuals
per internet per obtenir ajuda sobre les diferents estrategies per deixar de fumar.

La capacitat d’alfabetitzacio pot veure’s incrementada si els professionals ajuden la persona a entendre el
tipus de documentacié proporcionada pel metge, en aquest cas en relacié amb els efectes secundaris d’un
tractament especific per deixar de fumar. En aquest cas, també es recomana la metodologia de “teach-back”
per comprovar la informacio que reté la persona després de que I'hagi facilitat els professionals.
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Les habilitats numériques es poden veure incrementades si la persona entén i sap interpretar els tracta-
ments farmacologics que proposen els facultatius, la dosi o la quantitat de pindoles que ha d’administrar,
etc. Es recomana I'Us de pictogrames, si se’n disposa, per ajudar la persona amb aspectes relacionats
amb la gestio de la medicacié o el tractament farmacologic aixi com I'is de receptes de facil lectura.

La salut és un concepte ampli que aborda des de les quiestions simples a quiestions complexes. Abordar
questions complexes en matéria de salut implica abordar problemes o situacions transversals que poden
implicar diversos professionals -no solament de el sector sanitari sind també del sector social, de la seguretat
publica o de I'ambit juridic- en la resolucié de les mateixes. Podem identificar exemples de situacions com-
plexes i transversals en 'ambit de la salut com aquelles situacions que requereixin del consentiment informat
de la persona, questions en qué es tracta el tractament o I'’hospitalitzacié involuntaria d’'una persona, qules-
tions relacionades amb la planificacio familiar o el control de la natalitat o gqliestions que involucren a tercers,
entre d’altres.

Escenari: Abordant la complexitat

La Carol és una dona de 31 anys amb discapacitat intel-lectual que també pateix d’episodis epileptics des
de fa molts anys. Fa tres anys, va comencar a estar deprimida i des de llavors, de manera recurrent, ha estat
experimentant episodis de crisis nervioses que alhora condueixen a episodis d’autolesid, i que sovint han
escalat a intents de suicidi. Aquests fets han comportat que hagi experimentat episodis d’hospitalitzacio i
tractament involuntari en entorns institucionals especialitzats.

D’altra banda, a la Carol li agrada sortir, conéixer gent i comencgar noves relacions ja que viu autbnomament
i es troba vinculada a serveis d’ocupacio i serveis socials. Porta un any sortint amb en Rob i des de llavors
els seus episodis de crisis nervioses han disminuit en freqiéncia i intensitat juntament amb els episodis
d’autolesid, perd quan succeeixen, solen comportar 'hospitalitzacié. En Rob ha estat de gran ajuda per a ella
i han fet plans per anar-se’n a viure junts. Ella és feli¢ i vol que en Rob i ella enforteixin la seva relacio, potser
fins i tot que formin una familia. La Carol demana, mitjangant un acord de suport, ajuda a un professional
perquée I'ajudi a fer realitat els seus desitjos.

La situacioé de la Carol exemplifica com la persona o el professional de suport li ofereix ajuda per dissenyar
directives de planificacié avancada sobre escenaris futurs, en qué es contemplin estratégies per evitar la
dependeéencia excessiva de la medicalitzacié farmacologica o els tractaments involuntaris. El professional
suggereix dissenyar conjuntament amb la persona les directives avancades per tal de preveure possibles
escenaris en els quals es contemplin practiques alternatives a la coercié i que reconeguin els desitjos i
preferéncies de la Carol fins on el sistema ho permeti.

En el cas de la Carol, hi ha tres esferes potencials a considerar que poden requerir suport i / o intervencié
de professionals, no només de I'ambit social o del professional de suport, per respectar la seva volun-
tat i preferéncies en l'aplicacié de les directives anticipades, siné en el ambit médic especialitzat. Sén els
seguents:

La seva depressio i intents de suicidi que porten a intervencions involuntaries
Qualsevol crisi d’epilepsia i la medicacié especifica que pugui necessitar

Aspectes de planificacié familiar i suport postnatal (si la situacio es produeix)
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Qualsevol practica que s'alinei amb els Drets i principis de la Convencio ha d’estar dissenyada per minimitzar
les mesures involuntaries i augmentar les estratégies que contemplin mesures voluntaries, basades en la planifi-
caci6 avangada i la voluntat i preferéncies de la persona. A la practica, les persones amb discapacitat intel-lectual
experimenten taxes més altes de trastorns mentals greus en comparacié amb d’altres persones (Evans, E. el
2012) i poden experimentar o ser subjectes amb més freqiéncia, segons el Comite sobre els Drets de les Per-
sones amb Discapacitat, a intervencions de caracter involuntari. Per aixd, en una situacié complexa com la que
es planteja en aquest escenari, s’ha d’aplicar una mirada amplia per analitzar el context personal, social i I'his-
torial de salut de la persona per, en el cas de proposar I'is d’estratégies voluntaries, es puguin tenir en compte
els diferents aspectes que impliquen un determinat tractament farmacologic, promovent la participacio activa en
els processos de decisio sobre aquest tractament juntament amb el facultatiu, alhora que es respecti el desig de
la persona de formar una familia, oferint-li suports en cas que la persona aixi ho decideixi.

A continuaci6 s'exemplifica el procés seguit pel professional de suport en aquest cas particular:

I. La persona de suport ha d’avaluar i comparar les habilitats i experiéncies de les quals disposa la perso-
na arran d’experiéncies passades. Aixi doncs, conversar sobre successos o0 situacions de crisi, intents
d’autolesié o internaments en contra de la voluntat de la persona és basic per entendre qué ha passat en
aquestes situacions i com evitar que tornin a succeir, si és possible, minimitzant els riscos associats (és
possible que la persona no tingui clar perqué actua d’'una determinada manera o tingui plena consciéncia
del procés). Per aix0, cal contrastar 'experiéncia de la persona amb un o diversos professionals o espe-
cialistes (psiquiatre, psicoleg, professionals d’infermeria, etc.).

Il. En situacions complexes com la de la Carol, els grups de suport entre parells poden ser utils perque la
persona reconstrueixi fets i adquireixi altres perspectives sobre la situacio. El paper de la persona o pro-
fessional de suport és important en la mesura que pot ajudar a contextualitzar fets perque la persona no
se centri només en una part de I'experiéncia.

lll. Un objectiu o accié del pla de suport pot ser que la Carol entengui quins esdeveniments o situacions
particulars desencadenen aquests episodis i, al mateix temps, pugui preveure el que implica per a ella i
el seu entorn el fet que es produeixin aquestes situacions. En aquest escenari és saludable plantejar dins
el marc del pla de suport individualitzat, I'us d’estratégies de dialeg obert o de trialeg que comptin amb la
participacio de la xarxa de suport natural o de la xarxa de professionals de la persona, o I'Gs de directives
psiquiatriques avancades o de targetes de crisi. Leleccid deliberada entre unes eines o altres dependra
en gran mesura de la disponibilitat, operativitat o acceptabilitat d’aquestes eines dins del sistema de salut
o del marc juridic de pais.

IV. El professional de suport ha de contemplar mecanismes de seguiment i supervisid. La persona que
sol-licita el suport ha de ser conscient que cada estratégia té les seves propies limitacions i que s’han
d’avaluar els progressos o I'eficacia de les accions dutes a terme. Aquests mecanismes de seguiment
han de contemplar reunions periddiques per mitjans fisics o telematics i sshan d’acordar amb la persona.
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N
ACORD DE SUPORT PER A LA PRESA DE DECISIONS

Que és el Supovt pev a la presa de decisions?

El suport per d la presa de decisions és un procés que

djuda a la persona a prendre les seves propies decisions

d’acord amb la seva voluntat, desitjos i preferéncies
amb djuda d'una altra persona.

Les decisions es poden prendre en diferents darees, per exemple, a 'hora de fer compres,
utilitzar Internet, gestionar els estalvis o escollint entre dos tractaments medics oferts pel

doctor.

En PAcord de Suport tu tries algd en qui confies (anomenat “professional de suport”) perqué
Pdjudi a fenir la informacié que necessites per prendre una decisié, valorar diferents opcions,

entendre els riscos i beneficis i comunicar les feves decisions a altres persones.

L'Acovd

Aquest document et permet triar und persond que t'djudard o prendre decisions. Aquesta

persond es diu “professional de suport”

A més, haurds de triar una altra persong, el “facilitador”. Aquesta persona et pot djudar d
avaluar el progrés i assegurar que l'acord funciona com tu vols. Si no estds content amb el
“orofessional de suport”, pots comentar-ho a el “facilitador” i si ho desitges pots demanar

un canvi o, si es dona el cas, posar fi a I'acord

En aquest document descriurds les arees de la teva vida en que necessites suport.
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Entenc qué és el suport per a la presa decisions i qué implica que jo rebi suport mitjangant

dquest acord.

Declaro aqui que necessito i vull aquest tipus de suport en certes drees de la meva vida.

Per tot dixo:

* Accepto d la segiient persond com da professional de suport:

- Permeto al professional de suport que m’djudi amb decisions sobre:

r_______________1

COM\ GESTIONAR LES MEVES
FINANCES O ELS N\EUS DINERS.

En concvet, vull:
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| DRETS NDEL CONSUNIDOR
I (quan faig compres pev Intevnet).

En concvet, vull

[

[

[

[

[

[

[

[

| LANEVASALUT
| Enconcret, vull
[

[

[

[

[

[

[

[

[

45



/I MANUAL DE SALUT

// ANNEXOS

El meu professional de suport no pot prendre decisions per mi, siné que ha djudar-me a

que sigui jo qui les prengui.
- Per aixo, vull que el professional de suport:

I\/\’djudi a fenir informacié rellevant per a les decisions;
Mgjudi a entendre les opcions per poder decidir;

I\/\’djudi d comunicar la decisié a altres persones.

- Aixi mateix, accepto a la seguent persona com a facilitador

* Particularment, desitjo que el facilitador m'qjudi amb el seguent:

r_______________1

A identificar professionals de supovt.

A ajudav-me a entendve com funciona I'Acovd.

P assistiv-rme en la vesolucié de conflictes amb el
pvofessional de supovt.

A avaluay la qualitat i la satisfaccio dels acovds.

| P djudar-rme a canviav facovd si és necessari

I
| P djudav-me amb la finalitzacié de Yacovd. J

L_______________J
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AoLues’r dacord serd efectiu a partir de la seva signatura i durard ____ mesos més.

Es distribuiran cépies de Pacord a la Persong, al professional de suport i al facilitador.

- Estic d'acord amb actuar com a professional de suport.

(signatura del professional de suport) (nom de professional de suport)

- Estic d’acord amb actuar com a facilitador.
(Signatura del facilitador) (hom del facilitador)

* Signatura
(Signatura de la persona) (nom de la persona)

Signat a:
(Lloc)
Data:
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