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(Australia); Charlene Sunkel, Xarxa Global d’lguals en Salut Mental (Sud-africa); Kate Swaffer, Dementia
Alliance International (Australia); Shelly Thomson, Departament d’Afers Exteriors i Comer¢ (Australia);
Carmen Valle, CBM International (Tailandia); Alberto Vasquez Encalada, relator especial sobre els drets
de les persones amb discapacitat davant de I'Oficina de les Nacions Unides (Suissa); Javier Vasquez,
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vicepresident, Programes de Salut, Jocs Olimpics Especials, Internacional (Estats Units); Benjamin Veness,
Alfred Health (Australia); Peter Ventevogel, Seccié de Salut Publica, Alt Comissariat de les Nacions Unides
per als Refugiats (Suissa); Carla Aparecida Arena Ventura, Universitat de Sdo Paulo (Brasil); Alison Xamon,
president del Comite de Salut Mental d’Australia Occidental (Australia).

Alumnes en practiques a 'OMS

Mona Algazzaz, Paul Christiansen, Casey Chu, Julia Faure, Stephanie Fletcher, Jane Henty, Angela Hogg,
April Jakubec, Gunnhild Kjaer, Yuri Lee, Adrienne Li, Kaitlyn Lyle, Joy Muhia, Zoe Mulliez, Maria Paula
Acuna Gonzalez, Jade Presnell, Sarika Sharma, Katelyn Tenbensel, Peter Varnum, Xin Ya Lim, Izabella Zant.

Seu i oficines regionals de 'OMS

Nazneen Anwar (OMS / Asia sud-oriental), Florence Baingana (OMS/Africa), Andrea Bruni
(OMS/Ameériques), Darryl Barrett (OMS / Pacific Occidental), Rebecca Bosco Thomas (seu de I'OMS),
Claudina Cayetano (OMS/Ameériques), Daniel Chisholm (OMS/Europa), Neerja Chowdary (seu de ’'OMS),
Fahmy Hanna (seu de I'OMS), Eva Lustigova (seu de I'OMS), Carmen Martinez (OMS/Amériques),
Maristela Monteiro (OMS/Ameriques), Melita Murko (OMS/Europa), Khalid Saeed (OMS/Mediterrani
Oriental), Steven Shongwe (OMS/Africa), Yutaro Setoya (OMS / Pacific Occidental), Martin Vandendyck
(OMS/Pacific occidental), Mark Van Ommeren (seu de ’'OMS), Edith Van’t Hof (seu de 'OMS) i Dévora
Kestel (seu de 'OMS).

Suport administratiu i editorial de 'OMS

Patricia Robertson, Desenvolupament de Politiques i Serveis de Salut Mental, Departament de Salut
Mental i Abus de Substancies (OMS/Ginebra); David Bramley, edicié (Suissa); Julia Faure (Franca), Casey
Chu (Canada) i Benjamin Funk (Suissa), disseny i suport.

Col-laboracions en suport de video

Volem agrair les seglients persones i organitzacions per autoritzar I'Us dels seus videos en aquests
materials:

50 Mums, 50 Kids, 1 Extra Chromosome
Video produit per Wouldn’t Change a Thing

Breaking the chains by Erminia Colucci
Video produit per Movie-Ment

Chained and Locked Up in Somaliland
Video produit per Human Rights Watch

Circles of Support
Video produit per Inclusion Melbourne

Decolonizing the Mind: A Trans-cultural Dialogue on Rights, Inclusion and Community
(International Network toward Alternatives and Recovery - INTAR, india, 2016)

El suport a la presa de decisions i la planificacié de decisions anticipades Pagina |v
Formacid especialitzada QualityRights de ’'OMS



Video produit per Bapu Trust for Research on Mind & Discourse

Dementia, Disability & Rights - Kate Swaffer
Video produit per Dementia Alliance International

Finger Prints and Foot Prints
Video produit per PROMISE Global

Forget the Stigma
Video produit per The Alzheimer Society of Ireland

Ghana: Abuse of people with disabilities
Video produit per Human Rights Watch

Global Campaign: The Right to Decide
Video produit per Inclusion International

Human Rights, Ageing and Dementia: Challenging Current Practice by Kate Swaffer
Video produit per Your aged and disability advocates (ADA), Australia

I go home
Video produit per WITF TV, Harrisburg, PA. © 2016 WITF

Inclusive Health Overview
Video produit per Special Olympics

Independent Advocacy, James' story
Video produit per The Scottish Independent Advocacy Alliance

Interview - Special Olympic athlete Victoria Smith, ESPN, 4 July 2018
Video produit per Special Olympics

Living in the Community
Video produit per Lebanese Association for Self Advocacy (LASA) i Disability Rights Fund (DRF)

Living it Forward
Video produit per LedBetter Films

Living with Mental Health Problems in Russia
Video produit per Sky News

Love, loss and laughter - Living with dementia
Video produit per Fire Films

Mari Yamamoto
Video produit per Bapu Trust for Research on Mind & Discourse

El suport a la presa de decisions i la planificacié de decisions anticipades Pagina

Formacid especialitzada QualityRights de ’'OMS

vi



Mental health peer support champions, Uganda 2013
Video produit per Cerdic Hall

Moving beyond psychiatric labels
Video produit per The Open Paradigm Project/ P.J. Moynihan, Digital Eyes Film Producer

'My dream is to make pizza': the caterers with Down's syndrome
Video produit per The Guardian

My Story: Timothy
Video produit per End the Cycle (Initiative of CBM Australia)

Neil Laybourn and Jonny Benjamin discuss mental health
Video produit per Rethink Mental lliness

No Force First
Video produit per Mersey Care NHS Foundation Trust

No more Barriers
Video produit per BC Self Advocacy Foundation

‘Not Without Us’ from Sam Avery & Mental Health Peer Connection
Video produit per Mental Health Peer Connection

Open Dialogue: an alternative Finnish approach to healing psychosis (complete film)
Video produit per Daniel Mackler, cineasta

The Open Paradigm Project — Celia Brown
Video produit per The Open Paradigm Project/ Mindfreedom International

Open Paradigm Project — Dorothy Dundas
Video produit per The Open Paradigm Project

Open Paradigm Project — Oryx Cohen
Video produit per The Open Paradigm Project/ National Empowerment Center

Open Paradigm Project - Sera Davidow
Video produit per The Open Paradigm Project/ Western Mass Recovery Learning

Ovidores de Vozes (Hearing Voices) Canal Futura, Brasil 2017
Video produit per L4 Filmes

Paving the way to recovery - the Personal Ombudsman System
Video produit per Mental Health Europe (www.mhe-sme.org)

Peer Advocacy in Action
Video produit i dirigit per David W. Barker, Createus Media Inc. (www.createusmedia.com)
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© 2014 Createus Media Inc., Tots els drets reservats. Utilitzat amb el permis de I’Organitzacio
Mundial de la Salut. Contacteu info@createusmedia.com per a més informacio. Un agraiment
especial a Rita Cronise per tot el seu ajut i suport.

Planning Ahead - Living with Younger Onset Dementia
Video original produit per Office for the Ageing, SA Health, Adelaide, Australia. Copyright de
Creative: Kate Swaffer i Dementia Alliance International

Quality in Social Services - Understanding the Convention on the Rights of Persons with Disabilities
Video produit per la Garantia de Qualitat Europea en Serveis Socials (EQUASS). Unitat de Plataforma
Europea per a la Rehabilitacio (EPR) (www.epr.eu — www.equass.be). Amb suport financer del Programa
Europeu d’Ocupacid i Innovacio Social (EaSl) (2014-2020) — http://ec.europa.eu/social/easi.

Animacid: S. Allaeys — QUIDOS. Suport al contingut: Forum Europeu de la Discapacitat

Raising awareness of the reality of living with dementia
Video produit per Mental Health Foundation (Regne Unit)

Recovery from mental disorders, a lecture by Patricia Deegan
Video produit per Patricia E. Deegan, Pat Deegan PhD & Associates LLC

Reshma Valliappan (International Network toward Alternatives and Recovery - INTAR, india, 2016)
Video produit per Bapu Trust for Research on Mind & Discourse

Rory Doody on his experience of Ireland's capacity legislation and mental health services
Video produit per Amnistia Internacional Irlanda

Seclusion: Ashley Peacock
Video produit per Attitude Pictures Ltd. Courtesy Attitude — tots els drets reservats.

Seher Urban Community Mental Health Program, Pune
Video produit per Bapu Trust for Research on Mind & Discourse

Self-advocacy
Video produit per Self Advocacy Online (@selfadvocacyonline.org)

Social networks, open dialogue and recovery from psychosis - Jaakko Seikkula
Video produit per Daniel Mackler, cineasta

Discurs de Craig Mokhiber, director adjunt del secretari general de Drets Humans, Oficina de I’Alt
Comissariat per als Drets Humans, pronunciat durant I'esdeveniment ‘Time to Act on Global Mental
Health - Building Momentum on Mental Health in the SDG Era’, tingut amb motiu de la 73a sessié de
I’Assemblea General de les Nacions Unides.

Video produit per UN Web TV

Thanks to John Howard peers for support
Video produit per Cerdic Hall

The Gestalt Project: Stop the Stigma
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Video produit per Kian Madjedi, cineasta

The T.D.M. (Transitional Discharge Model)
Video produit per LedBetter Films

This is the Story of a Civil Rights Movement
Video produit per Inclusion BC

Uganda: ‘Stop the abuse’
Video produit per Validity, anomenada préviament Mental Disability Advocacy Centre (MDAC)

UN CRPD: What is article 19 and independent living?
Video produit per Mental Health Europe (www.mhe-sme.org)

UNCRPD: What is Article 12 and Legal Capacity?
Video produit per Mental Health Europe (www.mhe-sme.org)

Universal Declaration of Human Rights
Video produit per I’Oficina de I’Alt Comissariat de les Nacions Unides per als Drets Humans

What is Recovery?
Video produit per Mental Health Europe (www.mhe-sme.org)

What is the role of a Personal Assistant?
Video produit per Ruils - Disability Action & Advice Centre (DAAC)

Why self advocacy is important
Video produit per Inclusion International

Women Institutionalized Against their Will in India
Video produit per Human Rights Watch

Working together- lvymount School and PAHO
Video produit per I’Organitzacié Panamericana de la Salut (OPS)/ Organitzacié Mundial de la Salut —
Oficina Regional per a les Amériques)

You can recover (Reshma Valliappan, india)
Video produit per ASHA International

Suport financer

L'OMS vol expressar el seu agraiment a Grand Challenges Canada, organitzacid financada pel Govern del
Canada, al Comite de Salut Mental, al Govern d’Australia Occidental, a CBM International i al
Departament de Desenvolupament Internacional del Regne Unit (DFID) pel seu generds suport financer
per desenvolupar els moduls de formacié de la iniciativa QualityRights.

També vol agrair a International Disability Alliance (IDA) el suport financer que ha prestat a diversos
revisors dels moduls de la iniciativa QualityRights de I'OMS.
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Prefaci

Garantir la salut mental i el benestar ha esdevingut un imperatiu a escala mundial i és una fita important
dels objectius de desenvolupament sostenible (ODS).

Malauradament, pero, la nostra resposta en tots els paisos del mén ha estat insuficient i no hem
aconseguit gaires avencos a I’hora de promoure la salut mental com un dret huma fonamental.

Una de cada deu persones té un trastorn de salut mental, dos-cents milions tenen una discapacitat
intel-lectual i es calcula que cinquanta milions tenen demeéncia. Moltes persones amb trastorn de salut
mental o discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva no tenen accés a uns serveis de salut mental
que siguin de qualitat, que satisfacin les seves necessitats i que respectin els seus drets i la seva dignitat.

Encara avui dia, les persones son recloses en institucions, on se les ailla de la societat i se les margina de
les seves comunitats. En molts casos, pateixen abusos fisics, sexuals i emocionals i sén objecte de
negligéncia en els serveis sanitaris, les presons i la comunitat. A més, es veuen privades del dret a decidir
per elles mateixes sobre I'atencid i el tractament, sobre el lloc on volen viure i sobre gliestions personals
i economiques. Sovint se’ls denega |'accés a I’atencid sanitaria, a I’'educacid i a oportunitats laborals, i
se’ls impedeix una inclusié i participacié plenes en la vida comunitaria. A conseqiiencia d’aixo, les
persones amb trastorn de salut mental i discapacitat intel-lectual moren entre deu i vint anys abans que
la poblacié en general, tant en els paisos de renda baixa com en els de renda mitjanai alta.

El dret a la salut és fonamental per a la visid i la missié de I'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS), i és
I’eix dels nostres esforcos per aconseguir una cobertura sanitaria universal (CSU). La base de la CSU sén
uns sistemes sanitaris, basats en I'atencié primaria, que prestin uns serveis fonamentats en I'evidéencia i
centrats en la persona, i que respectin els valors i les preferéncies dels individus.

Per fer realitat aquesta visio, ara hi ha disponibles catorze nous moduls de formacié i orientacié de la
iniciativa QualityRights de I'OMS. L'objectiu d’aquests moduls és que els diferents paisos puguin
traslladar a la practica les normes internacionals en matéria de drets humans exercint una influéncia en
les politiques i desenvolupant les aptituds i els coneixements necessaris per implantar abordatges
centrats en la persona i basats en la recuperacié. Aixd permetra prestar una atencié i un suport de
qualitat i fomentar la salut mental i el benestar.

Estem convencuts que totes les persones —des dels professionals dels serveis fins als membres de la
comunitat— han de tenir les aptituds i els coneixements necessaris per donar suport a qualsevol persona
gue tingui un trastorn de salut mental o una discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva.

Esperem que es faci un Us extensiu d’aquests moduls de formacid i orientacié de la iniciativa
QualityRights i que I'abordatge que ofereixen esdevingui la norma, i no pas I'excepcid, en els serveis
socials i de salut mental d’arreu del mén.

e

Dr. Tedros Adhanom Ghebreyesus

Director general /Organitzacié Mundial de la Salut
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Declaracions de suport

Dévora Kestel, directora, Departament de Salut Mental i Abus de Substancies, Organitzacid
Mundial de la Salut, Ginebra

Arreu del mdn, cada vegada s’és més conscient de la importancia de la salut mental i de prestar uns
serveisiuns suports centrats en la persona, aixi com de fomentar un abordatge basat en els drets humans
i que impulsi la recuperacid. Aquesta tendéncia va acompanyada del reconeixement que els sistemes de
salut mental dels paisos de renda baixa, mitjana i alta no compleixen amb les seves obligacions envers
molts individus i comunitats perque ofereixen un accés limitat i uns serveis de baixa qualitat i vulneren
els drets human:s.

Es inacceptable que les persones usuaries dels serveis de salut mental estiguin exposades a unes
condicions de vida inhumanes i a unes practiques terapeutiques perjudicials, aixi com a situacions de
violéncia, de negligéncia i d’abus. Segons diversos informes, un bon nombre de serveis no satisfan les
necessitats de les persones o no els donen el suport que els cal per poder viure amb independéncia en la
seva comunitat, rad per la qual la interaccié amb aquests serveis sovint fa que se sentin desesperades i
desempoderades.

En el context més ampli de la comunitat, les persones amb trastorn de salut mental o discapacitat
psicosocial, intel-lectual o cognitiva sén objecte d’estigmatitzacié, de discriminacié i d’importants
desigualtats que impregnen tots els aspectes de la seva vida. Se’ls nega I’oportunitat de viure on vulguin,
de casar-se, de formar una familia, d’anar a I’escola, de buscar feina i de gaudir d’activitats de lleure.

Si volem canviar aquesta situacid, cal que adoptem abordatges basats en la recuperacié i en els drets
humans. Un abordatge basat en la recuperacié garanteix que els serveis situin les persones al centre de
|'atencid que necessitin. El seu objectiu és donar suport a les persones perque puguin definir com
entenen la seva recuperacid, i ajudar-les a recuperar el control de la seva identitat i de la seva existéncia,
a tenir esperanga en el futur i a trobar un sentit a la vida gracies, per exemple, a la feina, a les relacions
personals, a la participacié en la comunitat o a I’espiritualitat.

Els abordatges basats en la recuperacid i en els drets humans tenen molts punts en comu. Tots dos
fomenten drets clau recollits en la Convencid sobre els drets de les persones amb discapacitat, com ara
la igualtat, la no-discriminacid, la capacitat juridica, el consentiment informat i la inclusié comunitaria.
Ara bé, I'abordatge basat en els drets humans imposa obligacions als paisos amb la finalitat que
promoguin aquests drets.

Mitjancant aquests moduls de formacid i orientacid, desenvolupats en el marc de la iniciativa
QualityRights, I'Organitzacié Mundial de la Salut ha adoptat mesures contundents per abordar aquests
reptes i ajudar els paisos a complir les seves obligacions internacionals en materia de drets humans.
Aguestes eines permeten dur a terme diverses accions crucials orientades a promoure la participacid i la
inclusié comunitaria per a les persones amb experiéncia viscuda de trastorn mental; a impulsar
I’entrenament en habilitats socials per posar fi a I'estigmatitzacié i a la discriminacié i per fomentar els
drets i la recuperacié; a enfortir el suport entre iguals i les organitzacions de la societat civil amb la
finalitat de crear relacions de suport mutu i d’empoderar les persones perqué reclamin que els serveis
socials i de salut mental adoptin un abordatge centrat en la personai en els drets humans.
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Confio que els diferents paisos facin servir aquestes eines de I'Organitzacié Mundial de la Salut per
donar una resposta global als reptes a qué han de fer front les persones amb trastorn mental o
discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva.

Dainius Puras, relator especial sobre el dret de totes les persones al gaudi del més alt nivell possible de
salut fisica i mental

QualityRights ofereix un nou abordatge de I'atencié en salut mental; un abordatge basat en els drets i
orientat a la recuperacié.

Agquesta iniciativa de I’'Organitzacié Mundial de la Salut és molt encertada. Cada vegada es fa més palés
que les politiques i els serveis de salut mental han de canviar a tot el mén. Es molt freqiient que els
serveis per a les persones amb discapacitat psicosocial i altres trastorns de salut mental recorrin a la
coaccid, a la sobremedicacié i a la institucionalitzacid. Aquesta situacid és inacceptable, atés que pot
continuar reforgant I'estigmatizacio i la impoténcia, tant entre els usuaris com entre els professionals
dels serveis de salut mental.

Totes les parts interessades —des dels responsables de politiques fins als professionals de la salut mental
i els usuaris dels serveis de salut mental— han de disposar de coneixements i d’aptituds que els permetin
gestionar el canvi d’'una manera efectiva, aixi com desenvolupar serveis de salut mental sostenibles i
basats en els drets.

La iniciativa QualityRights, mitjancant uns moduls especifics i ben concebuts, proporciona els
coneixements i les aptituds necessaries per aconseguir-ho, a més de demostrar d’una manera convincent
que el canvi és possible i que aquest canvi es traduira en una situacié favorable per a totes les parts. En
primer lloc, les persones amb discapacitat i amb altres trastorns de salut mental, que potser necessiten
serveis de salut mental, estaran motivades a utilitzar uns serveis que les empoderen i que respecten les
seves opinions. En segon lloc, els professionals dels serveis seran competents i confiaran en I'aplicacié de
mesures que impedeixen la coaccid. A conseqiiencia d’aixo, es reduiran les asimetries de poder i, a la
vegada, es reforgaran la confianga mutua i I’alianga terapéutica.

Deixar enrere el llegat d’abordatges de I'atencid en salut mental —obsolets i basats en asimetries de
poder, en la coaccid i en la discriminacido— no sera un cami facil. Ara bé, cada vegada és més obvi
que cal un canvi a escala global —tant en els paisos de renda baixa com en els de renda mitjana i
alta— per aconseguir uns serveis de salut mental basats en els drets i en I’evidencia. La iniciativa
QualityRights de 'OMS i els seus materials de formacid i orientacid sdn unes eines summament Utils
qgue ajudaran i empoderaran totes les parts interessades que vulguin anar en aquesta direccid.
Recomano sense reserves que tots els paisos se sumin a la iniciativa QualityRights.

Catalina Devandas Aguilar, relatora especial sobre els drets de les persones amb discapacitat

Les persones amb discapacitat, en especial les que tenen discapacitat psicosocial i intel-lectual, sovint
son objecte de vulneracions dels drets humans en el context dels serveis de salut mental. En molts paisos,
la legislacié en matéria de salut mental permet I'ingrés hospitalari i el tractament involuntaris de
persones amb discapacitat a causa de la seva deficiencia —tant real com percebuda— i d’altres factors,
com ara la «necessitat médica» i la «perillositat». Molts serveis de salut mental recorren amb regularitat
a I'aillament i a la contencié en casos de crisis emocionals i malestar greu, pero també els fan servir com
a castig. Les dones i les nenes amb discapacitat psicosocial i intel-lectual solen estar exposades a la
violéncia i sovint sén sotmeses a diverses practiques perjudicials en entorns de salut mental, com ara
I"anticoncepcid, I'avortament i I'esterilitzacié forcosos.
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En aquest context, la iniciativa QualityRights de I'OMS pot proporcionar una orientacié fonamental sobre
com implantar serveis de salut mental i donar respostes basades en la comunitat des de la perspectiva
dels drets humans, i oferir un cami per posar fi a la institucionalitzacié i al tractament involuntari de les
persones amb discapacitat. Aquesta iniciativa exigeix impartir formaci als professionals sanitaris perque
proporcionin a les persones amb discapacitat una atencio i suport psicosocials que respectin els seus
drets. En promoure el compliment dels marcs de la Convencié sobre els drets de les persones amb
discapacitat (CDPD) i de I’Agenda 2030, els moduls de la iniciativa QualityRights de 'OMS ens apropen a
fer valdre els drets de les persones amb discapacitat.

Julian Eaton, director, Salut Mental, CBM International

L'augment de l'interes per la salut mental com a eix de desenvolupament ofereix I'oportunitat de reduir
les enormes diferéncies que hi ha pel que fa a I’'atencid i al suport i de permetre que les persones puguin
fer valdre, en tots els casos, el seu dret a una atencié sanitaria de qualitat. Al llarg de la historia, els serveis
de salut mental han tendit a ser molt deficients i no han tingut en compte les prioritats i les opinions de
les persones que n’eren usuaries.

El programa QualityRights de I’'OMS ha contribuit significativament a adoptar els mitjans necessaris
per mesurar els serveis de salut mental d’acord amb els estandards de la Convencié sobre els drets
de les persones amb discapacitat. Aix0 sovint representa un canvi de paradigma amb relacié a la
manera com els serveis han funcionat historicament. Aquests nous moduls de formacié i orientacid
son un recurs excel-lent que facilita una millor practica a I’hora de donar suport a les persones amb
trastorn mental i discapacitat psicosocial i que fomenta entorns més saludables que afavoreixen la
recuperacid. Encara queda un llarg cami per fer, pero el programa QualityRights és una eina crucial
per als professionals dels serveis i els usuaris, atés que estableix les directrius per dur a terme una
reforma practica dels serveis, amb independéencia del pais on siguin, que valora la dignitat i el
respecte.

Charlene Sunkel, directora general, Xarxa Global d’lguals en Salut Mental

El conjunt de materials de formacié i orientacié de la iniciativa QualityRights de I’Organitzacié Mundial
de la Salut fomenta un solid abordatge participatiu. Reconeix els valors i laimportancia de I'experiéncia
viscuda de les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva a I’hora de fomentar-ne la
recuperacid, d’emprendre activitats de promocid, de dur a terme estudis de recerca i de reduir
I’estigmatitzacid i la discriminacié. Les eines de la iniciativa QualityRights garanteixen el compliment dels
estandards en materia de drets humans i implementen estratégies per posar fi a les practiques coactives.
Expliquen de quina manera les persones amb experiéncia viscuda poden aportar suport entre iguals, a
més de contribuir a desenvolupar, dissenyar, implantar, supervisar i avaluar els serveis socials i de salut
mental.

L’experiencia viscuda va molt més enlla de I'adquisicié de coneixements i d’aptituds. La vivéncia prové
d’una profunda comprensid, tant de I'impacte social i en materia de drets humans que comporta el fet
de viure amb una discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva, i també de les adversitats patides en
sentir el rebuig, la segregacid i la discriminacié. Prové d’haver de lluitar per moure’s per un sistema de
salut mental que sovint no proporciona els serveis ni el suport que beneficiarien una persona com a
individu Unic i que satisfarien les seves necessitats de recuperacié especifiques.

El sistema de salut mental no és I’nic sistema de la societat que posa obstacles que les persones han
de superar; I'accés a altres oportunitats de vida, com ara I’educacio, un lloc de treball, I'habitatge, la
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salut en general i el benestar, pot suposar un repte igual d’important. Les perspectives Uniques i
profundes de les persones amb experiencies viscudes poden ser el catalitzador per al canvi i la
transformacié de tots els sistemes de la societat per protegir els drets humans, fomentar la inclusié
comunitaria, millorar la qualitat de vida i promoure I'empoderament, aspectes que en tots els casos
poden contribuir a millorar la salut mental i el benestar.

Kate Swaffer, presidenta, Dementia International Alliance

Ha estat un honor i un plaer per a Dementia Alliance International (DAI) treballar amb la iniciativa
QualityRights de 'OMS i els seus col-laboradors en un projecte tan cabdal com aquest. A la practica, s’ha
tendit a no tenir en compte els drets humans per a les persones amb demencia. Ara, pero, aquests
moduls introdueixen un nou abordatge a la salut mental, aixi com a la demeéncia, un trastorn
neurodegeneratiu que provoca discapacitats cognitives. A diferéncia de I’actual cami postdiagnostic per
a la demeéncia, que se centra només en els déficits i es tradueix Unicament en discapacitat i en
dependeéncia, aquest nou abordatge i aquests moduls Unics i formadors fomenten els drets, encoratgen
les persones amb demeéncia i els donen suport perqué puguin viure d’'una manera més positiva.

Els moduls promouen la necessitat d’un accés clar als drets i sdn unes eines molt practiques que totes
les persones, sense excepcio, poden fer servir. En esséncia, prenen principis clau dels drets humans i fan
gue siguin viables a la practica. SOn tan apropiats i efectius per als professionals sanitaris com per a les
persones amb demencia i els seus familiars. Aixi, per exemple, en subratllar la necessitat i els beneficis
del suport entre iguals —un servei gratuit que la DAI ha estat oferint a les persones amb demeéncia des
del 2003, fins i tot abans que aquest suport es posés en marxa oficialment— i en centrar-se en la qliestié
de la capacitat juridica i en la seva pertinencia segons I'article 12 de la CDPD, aquests moduls ofereixen
maneres tangibles d’informar millor els professionals i els familiars per tal de garantir que a les persones
amb demencia no se’ls continui denegant els seus drets. Personalment, tinc plena confianga que aquests
moduls ajudaran totes les persones amb problemes de salut mental i discapacitat psicosocial,
intel-lectual o cognitiva a gaudir d’una qualitat de vida millor.

Ana Lucia Arellano, presidenta, International Disability Alliance

La Convencio sobre els drets de les persones amb discapacitat (CDPD) de les Nacions Unides és un tractat
pioner sobre els drets humans que promou un canvi de paradigma, consistent a deixar de considerar les
persones amb discapacitat com a receptores de serveis de beneficencia o de tractament meédic per
passar-les a reconéixer plenament com a subjectes de drets. Aquest canvi de paradigma és especialment
significatiu per a les persones amb discapacitat intel-lectual, psicosocial i multiple, o per a les persones
amb unes necessitats de suport més intensives. L'article 12 de la CDPD és clau per promoure aquest
canvi, atés que reconeix que les persones amb discapacitat poden exercir la seva capacitat juridica plena.
Aguest és el dret huma fonamental que estableix les bases per exercir la resta dels drets.

QualityRights és una eina excel-lent perqueé els especialistes i els professionals de la salut comprenguin
millor la CDPD i s’hi adhereixin. Estableix un pont entre les persones amb discapacitat psicosocial, els
usuaris i supervivents de psiquiatria, i els serveis de salut mental i el sector sanitari, respectant els
principis i els valors de la CDPD. Els moduls de QualityRights s’han elaborat en estreta col-laboracié amb
els usuaris i supervivents dels serveis de salut mental, de manera que vinculen les seves veus als
missatges transmesos als estats part de la CDPD. International Disability Alliance (IDA) i les seves
organitzacions membres celebren amb satisfaccio la feina duta a terme en el marc de la iniciativa
QualityRights. Animem fermament I'OMS a continuar els seus esforcos per transformar les lleis, les
politiques i els sistemes de salut mental fins que compleixin la CDPD, aixi com a fer-se resso de les fortes
veus que reclamen «Res sobre nosaltres sense nosaltres!».
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Connie Laurin-Bowie, directora executiva, Inclusion International

La iniciativa QualityRights de I'OMS pretén empoderar els individus, aixi com les organitzacions de
persones amb discapacitat, perqué coneguin els seus drets humans i impulsin el canvi per poder viure
amb independéncia en la comunitat i poder rebre el suport adient. Inclusion International celebra
aquesta iniciativa, que pretén promoure els drets que sovint es neguen a les persones amb
discapacitat intel-lectual; concretament, el dret a accedir a uns serveis de salut mental adequats en
el marc de la comunitat; el dret a decidir; el dret a tenir una vida familiar; el dret a viure en la
comunitat, i el dret a ser ciutadans actius. QualityRights és una aportacié molt valuosa als nostres
esforgos col-lectius per configurar i influir en unes politiques i practiques que permetin la inclusié de
totes les persones en les seves comunitats.

Alan Rosen, catedratic, lllawarra Institute of Mental Health, Universitat de Wollongong, i Brain &
Mind Centre, Universitat de Sydney, Australia

La llibertat és terapeutica. Promoure els drets humans en els nostres serveis de salut mental pot
contribuir a la curacié. Pot garantir que, sempre que sigui possible, una persona que visqui amb un
trastorn de salut mental: a) conservi el dret d’eleccié de I'assisténcia i de I’atencié que rep i en tingui un
control, i b) rebi, si cal, un bon suport clinic i domiciliari per poder viure en la comunitat sense traves, «en
el seu propi terreny i d’acord amb les seves condicions».

Després d’una llarga historia de defensa dels drets humans en el camp de la psiquiatria, aquests moduls
demostren que és possible satisfer sense contradiccions el dret a una atencié adequada i a tots els drets
humans i a totes les llibertats fonamentals. Cal reduir la coaccié en I'atencié sanitaria, com ara la
contencio fisica, I'aillament, la medicacio forgosa, les unitats d’hospitalitzacié tancades amb pany i clau,
la reclusié en espais confinats i institucions. Per tal que en I'atencié sanitaria s’assoleixi un grau de
Ilibertat optim, cal dur a terme un canvi radical, com ara una sistematitzacié generalitzada d’alternatives
practiques basades en I'evidéncia per impedir la coaccié; és a dir, portes obertes, centres de relleu oberts,
un accés lliure i obert, comunitats obertes, ments obertes, converses obertes entre iguals, suport a la
vida comunitaria, una millora de la comunicacié individual i familiar, habilitats i suport per a la resolucié
de problemes, documents de voluntats anticipades, formacié en técniques d’alleujament i de
desescalada, suport a la presa de decisions, orientacid a la recuperacié per part de tots els serveis i de
tots els professionals experts i elaboracid conjunta de politiques amb totes les parts interessades.

El programa QualityRights de I'OMS, basat en la Convencid sobre els drets de les persones amb
discapacitat (CDPD) de les Nacions Unides, consta d’un conjunt de moduls molt practics. A nosaltres, com
a professionals, aquests moduls ens ofereixen una trajectoria i un horitzé cap al qual treballar, i no pas
una resposta finita o un limit temporal. A més d’optimitzar els serveis clinics i de suport, les nostres
accions politiques, juridiques i socials amb les persones usuaries dels serveis i amb els seus familiars s’han
de combinar amb la nostra propia emancipacié com a professionals del pensament institucional i de les
restriccions que comporten les practiques habituals en I'atencié a la salut mental. Només aixi, tots junts,
podrem millorar significativament les perspectives d’una vida empoderada, amb sentit i enriquidora,
amb ciutadania plena i amb tots els drets, per a les persones amb problemes de salut mental greus,
persistents o recurrents.

Victor Limaza, activista i formador del Programa «Discapacitat i justicia» de Documenta, A. C. (Méxic)
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La dignitat i el benestar sén conceptes estretament interrelacionats. Avui dia es qliestionen els criteris
mitjangant els quals jutgem el patiment psicologic com si només fos un seguit de desequilibris
neuroquimics, aixi com la idea que determinades manifestacions de la diversitat humana sén patologies
que cal atacar per protegir la persona i la societat de suposats perills, malgrat que les intervencions
emprades poden vulnerar drets i causar uns danys irreversibles. La perspectiva interdisciplinaria i
holistica, que permet abordar el malestar subjectiu sense trepitjar la dignitat ni la capacitat de decidir,
fins i tot en situacions critiques, hauria de ser el fonament sobre el qual s’elaboressin els nous models
d’atencié en salut mental, respectant els principis de la Convencio sobre els drets de les persones amb
discapacitat (CDPD). Es possible comprendre I’experiéncia d’una persona que afronta un estat critic en la
seva salut mental gracies al vincle generat per I'empatia, I’escolta, el dialeg obert, 'acompanyament (en
especial, d’iguals), el suport en la presa de decisions, la vida comunitaria i els documents de voluntats
anticipades amb salvaguardes molt estrictes. Les persones amb discapacitat psicosocial son expertes en
salut mental a causa de la seva propia experiencia, i cal implicar-les en el desenvolupament d’instruments
gue tinguin la recuperacié com a finalitat. La iniciativa QualityRights de 'OMS és un bon exemple
d’aquest canvi de paradigma, atés que proporciona eines i estratégies per a 'atencié en salut mental
amb els estandards més alts en matéria de respecte dels drets humans. No hi ha dubte que el gaudi ple
i equitatiu de tots els drets humans per part de totes les persones promou la salut mental.

Peter Yaro, director executiu, BasicNeeds-Ghana

El conjunt de documents de formacid i orientacié de I'OMS és una extensa col-leccié de materials que
tenen com a objectiu millorar el treball en salut mental i el desenvolupament inclusiu basat en els
drets. Representen, per tant, un pas significatiu cap a una programacié i inclusié eficaces de la
discapacitat, en especial de la discapacitat psicosocial, intel-lectual i del desenvolupament, en les
intervencions orientades a satisfer les necessitats i els drets de les persones, tal com preveu la
Convencid sobre els drets de les persones amb discapacitat (CDPD). La iniciativa QualityRights
representa un salt enorme cap a la ferma recomanacié que les persones amb experiéncia viscuda
formin part de la conceptualitzacié i implantacié de les intervencions, aixi com del seguiment i
avaluacid dels assoliments del projecte. Aquesta orientacidé permet garantir la sostenibilitat de les
iniciatives, rad per la qual es recomana que els professionals, els usuaris dels serveis, els cuidadors i
totes les parts interessades facin Us d’aquests documents. En I'abordatge que presenten, no hi ha
lloc per exercir violéncia ni abus envers persones especialment vulnerables.

Michael Njenga, president, Xarxa Panafricana per a Persones amb Discapacitat Psicosocial,
membre del Consell Executiu, Africa Disability Forum i conseller delegat d’Usuaris i Supervivents
de Psiquiatria, Kenya

S’esta produint un canvi de paradigma en la manera com hem d’abordar la salut mental a escala
mundial. L'impuls d’aquest canvi ha estat fruit de la Convencid sobre els drets de les persones amb
discapacitat (CDPD), de I'adopcié dels objectius de desenvolupament sostenible (ODS) i de
I’Agenda 2030 de desenvolupament sostenible.

Les eines i materials de la iniciativa QualityRights de I'OMS per a la formacid i I'orientacié es basen en
aquest dret huma internacional clau i en els instruments internacionals de desenvolupament. Aquesta
iniciativa adopta un enfocament basat en els drets humans a I'efecte de garantir que els serveis de
salut mental es prestin en un marc de drets humans i siguin sensibles a les necessitats de les persones
amb discapacitat psicosocial i trastorn de salut mental. Aquests materials també subratllen la
necessitat de prestar els serveis al més a prop possible d’on visquin les persones.
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L'abordatge de QualityRights reconeix la importancia de respectar la dignitat inherent a cada individu
i de garantir que totes les persones amb discapacitat psicosocial i trastorn de salut mental tinguin veu,
poder i capacitat de decidir en accedir als serveis de salut mental. Aquest és un element essencial de
la reforma dels sistemes i serveis de salut mental, tant a escala mundial com local i nacional. Per
conseglient, és fonamental assegurar-se que aquestes eines de formacidé i materials d’orientacié es
fan servir ampliament amb la finalitat Gltima que es tradueixin en resultats tangibles en tots els ambits
per a les persones amb experiéncia viscuda, els seus familiars, les comunitats on viuen i societats
senceres.
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Que és la iniciativa QualityRights de 'OMS?

La iniciativa QualityRights de I’Organitzacié Mundial de la Salut (OMS) té el proposit
de millorar la qualitat de I'atencid i del suport que es presten en els serveis socials i
de salut mental i de promoure els drets humans de les persones amb discapacitat
psicosocial, intel-lectual o cognitiva arreu del mén. Adopta un enfocament participatiu
per aconseguir els objectius seglients:

Crear capacitat per combatre I'estigmatitzacid i la discriminacié i per
promoure els drets humans i la recuperacié.

Millorar la qualitat de I’atencid i de les condicions dels drets humans en
els serveis socials i de salut mental.

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

Donar suport al desenvolupament d’un moviment de la societat civil
per promoure i influir en la formulacié de politiques.

Reformar politiques i lleis nacionals en consonancia amb la la Convencid
sobre els drets de les persones amb discapacitat i altres estandards
internacionals en materia de drets humans.

Més informacio: https://www.who.int/activities/transforming-services-and-promoting-human-rights-
in-mental-health-and-related-areas
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La iniciativa QualityRights de ’'OMS: eines de formacio i

LI 4

orientacio

Els moduls de formacié i orientacié seglients, aixi com les presentacions de diapositives que els
acompanyen, son part de la iniciativa QualityRights de ’'OMS i es poden consultar a:
https://www.who.int/publications-detail/who-qualityrights-guidance-and-training-tools

Eines per a la transformacio dels serveis

e Caixa d’eines d’avaluacié de la iniciativa QualityRights de 'OMS
° La transformacio de serveis i la promocio dels drets humans

Eines de formacio

Moduls basics

. Els drets humans

. La salut mental, la discapacitat i els drets humans

. La recuperacio i el dret a la salut

. La capacitat juridica i el dret a decidir

. Proteccio contra la coaccid, la violéncia i el maltractament

Moduls especialitzats

. El suport a la presa de decisions i la planificacio de decisions anticipades €
. Estratégies per posar fi a I'aillament i la contencié
. Practiques de recuperacio per a la salut mental i el benestar

Eines d’avaluacio

. Avaluacié de la formacié QualityRights de I’OMS sobre salut mental, drets humans i
recuperacio: qliestionari previ a la formacié
. Avaluacié de la formacié QualityRights de I’OMS sobre salut mental, drets humans i

recuperacio: qliestionari posterior a la formacio

Eines d’orientacio

. Suport individualitzat entre iguals per a persones amb experiéncia viscuda

. Grups de suport entre iguals per a persones amb experiéncia viscuda

. Organitzacions de la societat civil per promoure els drets humans en la salut mental i
en altres ambits relacionats

. La defensa de la salut mental, de la discapacitat i dels drets humans

Eines d’autoajuda

. Planificacio de la recuperacid centrada en la persona per a la salut mental i el benestar: eina
d’autoajuda
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Sobre aquesta formacio i orientacio

Els moduls de formacié i orientacio de la iniciativa QualityRights tenen com a propodsit augmentar els
coneixements, les habilitats i la comprensié entre les parts interessades clau sobre com promoure
els drets de les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva, aixi com millorar la
qualitat dels serveis i dels suports prestats en I'ambit de la salut mental i en altres ambits relacionats,
en consonancia amb els estandards internacionals en mateéria de drets humans i, en particular, amb
la Convencio de les Nacions Unides sobre els drets de les persones amb discapacitatiamb I'abordatge
de la recuperacio.

A qui s’adreca aquesta formacio i orientacié?

. A les persones amb discapacitat psicosocial.

. A les persones amb discapacitat intel-lectual.

. A les persones amb discapacitat cognitiva, incloent-hi demeéncia.

. A les persones que son o han estat usuaries dels serveis socials i de salut mental.

. Als gestors sanitaris, de salut mental i de serveis socials.

. Als professionals de la salut mental i d’altres disciplines (com ara medicina, infermeria,

psiquiatria, infermeria psiquiatrica i geriatrica, neurologia, geriatria, psicologia, terapia
ocupacional, treball social, treball de suport comunitari, assistencia personal, suport entre iguals
i voluntariat).

. A altres persones que treballin en 'ambit dels serveis socials i de la salut mental o que hi prestin
serveis, incloent-hi els serveis comunitaris i els serveis d’atencié domiciliaria (com ara ajudants,
personal de neteja, de cuina, de manteniment i administradors).

. A les organitzacions no governamentals (ONG), a les associacions i organitzacions religioses que
treballin en ’ambit de la salut mental, dels drets humans o en altres ambits pertinents (com ara
organitzacions de persones amb discapacitat; organitzacions d’usuaris o supervivents de la
psiquiatria, organitzacions de defensa dels drets en salut mental).

. Als familiars, a les persones de suport i a altres cuidadors.

. Als ministeris pertinents (de sanitat, de drets socials, d’educacio, etc.) i als responsables de
politiques.

. A les institucions i serveis governamentals pertinents (com ara la policia, el poder judicial, el

personal de presons, els organismes que supervisen o inspeccionen centres d’internament —
incloent-hi els serveis socials i de salut mental—, les comissions de reforma legislativa, els consells
de persones amb discapacitat i les institucions nacionals de drets humans).

. A altres organitzacions i parts interessades pertinents (com ara defensors dels drets en salut
mental, advocats i organitzacions d’assistencia juridica, academics, estudiants universitaris, liders
comunitaris o espirituals i, si escau, curanderos tradicionals).

Qui ha d’impartir la formacié?

Es convenient que aquesta formacié la dissenyi i la imparteixi un equip multidisciplinari que inclogui,
entre d’altres, persones amb experiéncia viscuda, membres d’organitzacions de persones amb
discapacitati professionals que treballin en I'ambit de la salut mental, de la discapacitat i en altres ambits
relacionats.

Si la formaciod pretén abordar especificament els drets de les persones amb discapacitat psicosocial, és
important comptar amb representants d’aquest grup com a liders de la formacid. De la mateixa manera,
si el proposit és reforcar les capacitats pel que fa als drets de les persones amb discapacitat intel:-lectual
0 coghnitiva, els responsables de la formacié també haurien de pertanyer a aquests grups.
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Per aconseguir que els debats siguin més agils i dinamics, hi ha diverses opcions, com ara sol-licitar la
col-laboracié de formadors que tinguin coneixements especifics sobre un apartat determinat de la
formacio per a alguns aspectes en concret dels materials que es vulguin impartir. També pot ser util
disposar d’un equip de formadors per a apartats especifics de la formacié.

Convé que els formadors estiguin familiaritzats amb la cultura i el context del lloc on s’'imparteixi la
formacid. Pot ser que calgui dur a terme sessions de formacid de formadors per crear un equip de
persones que puguin impartir la formacié en una cultura o un context determinats. Aquestes sessions de
formacié per a formadors haurien d’incloure persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o
cognitiva, aixi com altres parts interessades locals que contribueixin a millorar la qualitat dels serveis
socials i de salut mental i els drets humans de les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o
cognitiva.

Com s’ha d’impartir la formacié?

Si és possible, cal impartir tots els moduls de formacié QualityRights, comengant pels cinc moduls
principals. Després, es pot impartir una formacié més exhaustiva mitjancant els moduls especialitzats
(vegeu més amunt).

Tota la formacid es pot completar realitzant diversos tallers al llarg d’uns quants mesos. No és necessari
completar un modul de formacié independent en un sol dia, siné que es pot dividir en diferents temes i
impartir-lo al llarg d’uns quants dies.

Atés que els materials de formacié sén forga extensos, i que és possible que el tempsii els recursos siguin
limitats, es pot adaptar la formacid segons els coneixements i I'experiéncia del grup, aixi com en funcié
dels resultats que es vulguin obtenir.

Per tant, la manera d’utilitzar i d’'impartir aquests materials de formacié es pot adaptar a diferents
contextos i necessitats.

. Per exemple, si els participants encara no tenen experiencia en els ambits de salut
mental, drets humans i recuperacid, seria important fer un taller d’entre quatre i cinc
dies de durada utilitzant els cinc moduls principals de la formacid. A I'enllag seglient
trobareu un programa de mostra de cinc dies de durada: https://qualityrights.org/wp-
content/uploads/Sample-program-QR-training.pdf

. Si els participants ja tenen coneixements basics sobre els drets humans de les persones
amb discapacitat psicosocial, intel-lectual i cognitiva, perd necessiten uns coneixements
més avancats sobre com promoure a la practica i especificament el dret a la capacitat
juridica, es podria organitzar un taller que el primer dia se centrés en el modul La
capacitat juridica i el dret a decidir, i després dedicar els dies 2, 3i 4 al modul especialitzat
El suport a la presa de decisions i la planificacié de decisions anticipades (o alguns
apartats seleccionats d’aquest modul).

A I'hora d’adaptar els materials educatius segons les necessitats especifiques de la formacié, també és
important que préviament es revisin tots els moduls que s’'impartiran per tal d’eliminar-ne les repeticions
innecessaries.

. Per exemple, si es té la intencié d’impartir una formacié que abasti tots els moduls
principals, no cal tractar el tema 5 (que se centra en I'article 12) ni el tema 6 (que se
centra en l'article 16), ja que aquestes qliestions s’abordaran amb deteniment en els
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moduls posteriors (en el modul La capacitat juridica i el dret a decidir i en el modul
Proteccio contra la coaccio, la violéncia i el maltractament, respectivament).

. Ara bé, si es preveu impartir una formacid introductoria basada Unicament en el modul 2,
aleshores és fonamental tractar els temes 5 i 6 d’aquest modul, ja que els participants
no tornaran a estar en contacte amb aquests temes i articles.

Aquests exemples il-lustren algunes de les diferents maneres en qué es poden emprar els materials de
formacid. També hi ha altres variacions i permutacions possibles segons les necessitats i els requisits de
la formacid en un context especific.

Orientacions per als formadors

Principis per impartir el programa de formacio

Participacid i interaccio

La participacid i la interaccié sén fonamentals per a I’éxit d’aquesta formacid. Cal considerar tots els
participants com a individus que poden aportar coneixements i punts de vista molt valuosos. A I’'hora de
proporcionar-los prou temps i espai, el formador s’ha d’assegurar, en primer lloc, que les persones amb
discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva siguin escoltades i incloses en la formacid. La dinamica
de poder existent en els serveis i en la societat en general pot fer que algunes persones siguin reticents
a expressar les seves opinions. En general, perod, el formador ha de subratllar la importancia d’escoltar
les opinions de tots els participants.

Es pot donar el cas que algunes persones siguin timides o se sentin incomodes i que no hi diguin la seva,
cosa que pot denotar una manca d’inclusié o un sentiment d’inseguretat en el grup. Els formadors s’han
d’esforgar al maxim per involucrar tots els participants en la formacié. Normalment, després que les
persones hagin donat la seva opinié una vegada i s’hagin sentit escoltades, tindran més seguretat i
estaran més disposades a parlar i a participar en els debats. La formacid és una experiéncia
d’aprenentatge compartida. Convé que els formadors agraeixin totes les preguntes i que, sempre que
puguin, també les responguin totes perquée ningu no se senti exclos.

Sensibilitat cultural

Els formadors han de tenir en compte la diversitat dels participants i han de ser conscients que sén molts
els factors que han configurat les seves experiéncies i els seus coneixements, com ara la cultura, el
génere, la condicié de migrant o |'orientacié sexual.

Es recomana emprar un llenguatge culturalment sensible i proporcionar exemples pertinents per a les
persones que visquin en el pais o en la regié on s’estigui duent a terme la formacié. Aixi, per exemple,
segons el pais o el context, és possible que les persones expressin o descriguin les seves emocions i els
seus sentiments, o que parlin de la seva salut mental, de maneres diferents.

A més, els formadors s’han d’assegurar que durant la formacié no passin per alt alguns dels problemes
a que s’enfronten determinats grups del pais o de la regié (per exemple, les persones indigenes i altres
minories eétniques, les minories religioses, les dones, etc.). També caldra tenir en compte si les qliestions
abordades provoquen sentiments de vergonya o son tabu.
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Un entorn obert i sense prejudicis

Els debats oberts son essencials i totes les opinions mereixen ser escoltades. L'objectiu de la formacio és
treballar plegats per trobar maneres de millorar el respecte pels drets de les persones usuaries dels
serveis socials i de salut mental i de les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual i cognitiva
dins de la comunitat en general. Durant aquesta formacio, és possible que algunes persones expressin
opinions i sentiments intensos. Es important que el formador proporcioni un espai durant la formacioé
perque les persones puguin posar de manifest les seves opinions i els seus sentiments. Aixo significa
donar-los prou temps per parlar de les seves experiéncies sense interrupcions i assegurar-se que la resta
dels participants les escoltin i reaccionin d’'una manera adequada i respectuosa.

No cal estar d’acord amb les persones per comunicar-s’hi amb eficacia. Quan sorgeixi un debat, pot ser
util recordar als participants que tots persegueixen el mateix objectiu —aconseguir el respecte pels drets
humans en els serveis socials i de salut mental i en la comunitat— i que cal escoltar totes les veus per
aprendre plegats. Pot ser util establir algunes normes que han de seguir tots els participants (com ara
respecte, confidencialitat, reflexié critica, no-discriminacid) i referir-s’hi sempre que calgui.

Es important recordar que potser algunes persones mai no han tingut I’oportunitat de parlar lliurement i
en un entorn segur (per exemple, les persones amb experiéncia viscuda i els seus familiars, i també alguns
professionals de la salut). Per tant, és fonamental crear un espai segur que permeti escoltar totes les veus.

Us del llenguatge

Els formadors han de tenir en compte la diversitat dels participants. Les persones que prenguin part en
la formacié tindran uns origens i uns nivells educatius diferents. Convé emprar un llenguatge entenedor
per a tots els participants (aixi, per exemple, s’ha d’evitar usar/explicar termes médics, legals i técnics
molt especialitzats, sigles, etc.) i cal assegurar-se que tothom compreén els conceptes i missatges clau.
Tant el llenguatge com la complexitat de la formacié s’han d’adaptar a les necessitats especifiques del
grup. Per aix0, és important que els formadors facin pauses, que posin exemples quan calgui i que
dediquin temps a fer preguntes i a comentar-les amb els participants per tenir la certesa que els
conceptes i els missatges s’entenen correctament. Sempre que sigui possible, els formadors han
d’emprar un llenguatge que permeti que models de malestar no meédics i/o culturalment especifics
formin part del debat (per exemple, malestar emocional, experiéncies inusuals, etc.) (1).

Ajustos raonables

Per tenir la certesa que totes les persones sdn incloses en la formacid, a vegades sera necessari adaptar
la manera de comunicar-s’hi i cal emprar, per exemple, materials visuals i d’audio, adaptacions facils de
llegir i llenguatge de signes, a més d’ajudar-les a redactar alguns exercicis o de permetre que vinguin
acompanyades del seu assistent personal.

Com actuar en el context legislatiu i politic actual

Durant la formacio, és possible que alguns participants expressin preocupacié amb relacid al context
legislatiu o politic del seu pais, perqué pot ser que no estigui en consonancia amb els estandards
internacionals en materia de drets humans, inclosa la Convencid sobre els drets de les persones amb
discapacitat (CDPD). D’una manera similar, és possible que alguns dels continguts de la formacié siguin
contraris a la legislacié o politica nacional vigents. Aixi, per exemple, les lleis que preveuen ingrés
hospitalari i tractament involuntaris contradiuen |'abordatge general d’aquests moduls de formacié. A
més, la qliestid sobre el suport a la presa de decisions pot fer I'efecte que entra en conflicte amb la
legislacié nacional vigent en matéria de tutela. Una altra preocupacié pot ser el fet que els recursos
nacionals per implantar nous abordatges siguin escassos o inexistents. Tot aixo pot fer que els participants
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facin preguntes sobre la responsabilitat, la seguretat, el financament i el context politic i social més ampli
en que viuen i treballen.

En primer lloc, els formadors han d’assegurar als participants que els moduls no pretenen fomentar
practiques que entrin en conflicte amb els requisits de la legislacié o politica nacional ni que els facin
correr el risc d’estar fora de la llei. En els contextos en qué la legislacid i la politica contradiguin els
principis de la CDPD, és important defensar un canvi de politica i una reforma legislativa. Malgrat que els
estats part de la CDPD tenen I'obligacié immediata de posar fi a les vulneracions d’aquesta Convencié i
d’altres instruments internacionals de drets humans, és important reconéixer que I’assoliment del ple
respecte dels drets de la CDPD requereix temps i diverses accions en tots els ambits de la societat.

Per tant, un marc legal i politic obsolet no hauria de representar cap impediment perque les persones
actuin. Hi ha moltes coses que es poden fer a escala individual i en el dia a dia per canviar les actituds i
les practiques dins dels limits de la llei i per comengar a aplicar la CDPD. Aixi, per exemple, els tutors
tenen un mandat oficial basat en la legislacié d’un pais que els autoritza a prendre decisions en nom
d’altres persones, perd aixo no els impedeix donar-los suport a I’hora de prendre les seves propies
decisions i, en ultima instancia, de respectar aquestes decisions.

Aquesta formacié proporciona una orientacid per tractar diversos temes que son clau a I'hora de
promoure un abordatge basat en els drets humans en el marc dels serveis socials i de salut mental. Es
important que al llarg de la formacio els formadors encoratgin els participants a debatre com els afecten
les mesures i estrategies fomentades en els materials de formacié i com les poden posar en practica dins
dels parametres dels marcs politics i normatius existents. Els canvis en les actituds i en les practiques, en
combinacié amb una defensa efectiva dels drets en salut mental, es poden traduir en canvis positius en
la politica i en la legislacid.

Una actitud positiva i motivadora

Els formadors han de subratllar que la formacid ha estat dissenyada per compartir eines i coneixements
basics i estimular la reflexié per tal de trobar unes solucions Utils en el context dels participants. Es
probable que ja hi hagi algunes accions positives i que els mateixos participants, o altres persones o
serveis, ja les estiguin duent a terme. Es poden emprar aquests exemples positius per crear unitat i
demostrar que tothom pot contribuir al canvi.

Treball en grup

Al llarg dels exercicis, el formador demanara als participants que treballin en grups. Aquests grups es
poden formar d’'una manera flexible, segons triin els participants, o bé a I’atzar o en funcid de les seves
preferéncies. Si algun participant no se sent comode en un grup determinat, caldra tenir-ho en compte.

Tots els exercicis de la formacié han estat pensats per afavorir la participacié i el debat i perque els
participants puguin aportar idees i trobar solucions per si mateixos. La funcié del formador consisteix a
guiar els debats i, si escau, a plantejar idees o reptes especifics per fer-los més estimulants. Si algun
participant no vol prendre part en algunes de les activitats de la formacid, caldra respectar-ho.

Notes per als formadors

Els moduls de formacié contenen notes per als formadors. S6n de color blau i inclouen exemples de
respostes o altres instruccions adrecgades exclusivament a ells, rad per la qual no s’han de llegir als
participants.
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El text de la presentacio i les preguntes i els comentaris adrecats als participants son de color negre.

Les diapositives que acompanyen els moduls de formacid estan disponibles a:

Avaluacié de la formacié QualityRights

Els qliestionaris d’avaluacid préevia i posterior de QualityRights que formen part d’aquest paquet de
formacid han estat dissenyats, tant per mesurar I'impacte de la formacié com per millorar-la amb vista
als tallers de formacid que es duguin a terme en el futur.

Els participants han d’emplenar el questionari d’avaluacié prévia a la formacié abans de comengar la
formacid. Caldra reservar 30 minuts per fer aquesta activitat.

Al final de la formacid, els participants han d’emplenar el qliestionari d’avaluacio posterior a la formacio,
per a la qual cosa també disposen de 30 minuts.

Cal crear un identificador (ID) Unic per a cada participant, amb independéncia que els qlestionaris es
contestin a ma o en linia. Tant en el qliestionari d’avaluacio prévia com en el d’avaluacié posterior cal fer
servir el mateix ID. Una manera de crear identificadors Unics consisteix, per exemple, a utilitzar el nom
del pais on s’imparteixi la formacié i afegir-hi un nombre compreés entre 1 i 25 (o el nombre de
participants que hi hagi en el grup). Aixi, per exemple, un participant podria rebre I'ID Unic de Jakartal2.
Es recomana posar els questionaris d’avaluacié prévia i posterior en les carpetes dels participants abans
no comenci la formacié, i comprovar que en tots els casos contenen un ID Unic. Aixi es tindra la certesa
gue cada participant ha rebut I'ID Unic correcte. No cal fer-ne un seguiment, ja que els qliestionaris sén
anonims, pero és important assegurar-se que cada persona tingui el mateix ID en tots dos qiiestionaris.

Quan els participants hagin acabat d’emplenar el qilestionari d’avaluacid posterior a la formacié, el
formador encetara un debat perque puguin dir que els ha semblat la formacid, quines parts els han
agradat i consideren que sén dutils, quines parts no els han agradat i consideren que no sén Uutils, i
qualsevol altra opinié que vulguin posar en comu. També sera un bon moment perqué comentin quines
de les accions i estrategies abordades durant la formacid tenen la intencié de posar en practica.

Cal imprimir els dos qliestionaris —el d’avaluacié prévia i el d’avaluacié posterior— abans de la formacié.
Les versions per imprimir i repartir estan disponibles a:

. Avaluacié de la formacio QualityRights de I'OMS sobre salut mental, drets humansi
recuperacio: qiestionari previ a la formacié:

. https://qualityrights.org/wp-
content/uploads/20190405.PreEvaluationQuestionnaireF2F.pdf

. Avaluacié de la formacio QualityRights de I’'OMS sobre salut mental, drets humans i
recuperacio: qliestionari posterior a la formacid: https://qualityrights.org/wp-
content/uploads/20190405.PostEvaluationQuestionnaireF2F.pdf

Videos de formacid

Cal que els formadors revisin tots els videos que hi hagi disponibles en el modul i que triin els que siguin
més adequats per projectar durant la formacid. Els enllagos dels videos poden canviar amb el pas del
temps. Per tant, és important que abans de comencar la formacié comprovin que els enllagos funcionen.
Si un enllag no funciona, n’hi haura un d’alternatiu a un video semblant.
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Nota preliminar sobre el llenguatge

Som conscients que el llenguatge i la terminologia reflecteixen I’evolucié de la conceptualitzacié de la
discapacitat i que al llarg del temps cada persona pot emprar termes diferents en contextos diferents.
Les persones han de poder decidir sobre el vocabulari, les expressions i les descripcions que volen emprar
per referir-se a la seva experiéncia, situacid o malestar. Aixi, per exemple, amb relacié a I'ambit de la
salut mental, algunes persones utilitzen termes com ara persones amb diagnostic psiquiatric, persones
amb trastorn mental o amb malaltia mental, persones amb trastorn de salut mental, persones
consumidores, persones usuaries dels serveis, o persones supervivents de psiquiatria. D’altres consideren
gue alguns o tots aquests termes sén estigmatitzants o fan servir altres expressions per fer referéncia a
les seves emocions, experiéncies o malestar. De la mateixa manera, per referir-se a la discapacitat
intel-lectual s’empren expressions diferents en contextos diferents, com ara discapacitat d’aprenentatge,
trastorn del desenvolupament intel-lectual o dificultat d’aprenentatge.

El terme discapacitat psicosocial s’ha adoptat per incloure les persones que han rebut un diagnostic
relacionat amb la salut mental o que s’identifiquen amb aquest terme. Els termes discapacitat cognitiva
i discapacitat intel-lectual han estat concebuts per referir-se a les persones que han rebut un diagnostic
relacionat especificament amb la seva funcié cognitiva o intel-lectual, com ara, a tall d’exemple, la
demeéncia i I'autisme.

L's del terme discapacitat és important en aquest context perqué posa de manifest els significatius
obstacles que dificulten la participacié plena i efectiva en la societat de les persones amb discapacitat—
real o percebuda— i el fet que aquestes estan emparades per la CDPD. L'Us del terme discapacitat en
aquest context no implica que les persones tinguin cap deficiéncia ni trastorn.

També fem servir els termes persones usuadries o persones que han estat usuaries dels serveis socials o
de salut mental per referir-nos a les persones que no consideren necessariament que tinguin una
discapacitat, perd que tenen diverses experiéncies aplicables a aquesta formacio.

A més, |'Us en aquests moduls del terme serveis socials i de salut mental fa referéncia a un ampli ventall
de serveis que actualment s’ofereixen en diferents paisos, com ara centres de salut mental comunitaris,
centres d’atencié primaria, serveis d’atencié ambulatoria, hospitals psiquiatrics, unitats de psiquiatria en
hospitals generals, centres de rehabilitacid, curanderos tradicionals, centres de dia, centres residencials
per a gent gran i altres centres col-lectius, aixi com serveis d’atencié domiciliaria i serveis i suports que
representen alternatives als serveis socials o de salut mental convencionals i que sén prestats per una
amplia gamma de professionals de I'atencid sociosanitaria en els sectors public, privat i no
governamental.

La terminologia adoptada en aquest document s’ha seleccionat per motius d’inclusié. Es una opcié
individual identificar-se amb unes expressions o conceptes determinats, pero els drets humans continuen
sent aplicables a tothom, a tot arreu. Per damunt de tot, mai no hem de deixar que un diagnostic o una
discapacitat defineixin una persona. Tots som individus, amb un context social, personalitat, autonomia,
somnis, objectius, aspiracions i relacions amb els altres que sén Unics.
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Objectius d’aprenentatge, temes i recursos

Objectius d’aprenentatge

Durant la formacid, els participants han de:

. Observar com les hipotesis negatives sobre les persones amb discapacitat psicosocial,
intel-lectual i cognitiva tenen un efecte en el seu dret a decidir;

. Comprendre la importancia de donar el suport a les persones en I'exercici dels seus drets
fonamentals a fer les seves propies tries i tenir un control sobre les seves vides;

. Comprendre la diferencia entre la presa de decisions per substitucio i el suport a la presa de
decisions;

. Comprendre els principis dels drets humans subjacents al concepte de suport a la presa de
decisions;

. Ser capacgos de prendre accions de caracter personal per adoptar un enfocament orientat al
suport a la presa de decisions;

. Ser capacos d’utilitzar la planificacié anticipada com a eina per garantir el respecte a la voluntat

i les preferéncies de les persones.

Temes

Tema 1. Rebatre la denegacid de la capacitat juridica en la salut mental (4 hores i 50 minuts)
Tema 2. La presa de decisions per substitucid enfront del suport a la presa de decisions (4 hores i
45 minuts si s’ha escollit I'opcid curta, 5 hores i 50 minuts si s’ha escollit la versio llarga)

Tema 3. El suport a la presa de decisions en la practica (1 hora i 10 minuts)

Tema 4. Designar una persona perque comuniqui la interpretacié més fidel de la voluntat i de les
preferéncies (20 minuts)

Tema 5. Mesures positives per adoptar un abordatge basat en el suport a la presa de decisions
(45 minuts)

Tema 6. Que és la planificacié de decisions anticipades? (1 hora i 20 minuts)

Tema 7. L’elaboracié de documents de decisions anticipades (2 hores i 10 minuts)

Recursos necessaris

. Les diapositives que acompanyen el curs «El suport a la presa de decisions i la planificacié de
decisions anticipades. Formacio especialitzada QualityRights ’OMS» (diapositives del curs)
estan disponibles a:
https://www.who.int/publications-detail/who-qualityrights-guidance-and-training-tools

. Requisits de la sala: Per optimitzar I’experiéncia d’aprenentatge dels participants, la sala on es

dugui a terme la formacio ha de tenir les caracteristiques segiients:

o Ser prou gran perque hi capiguen tots els participants, pero també prou petita per
crear un entorn que afavoreixi uns debats lliures i oberts;

o Comptar amb seients distribuits de tal manera que els participants es puguin asseure
en grups (per exemple, la distribucidé que solem trobar en un banquet, amb taules
rodones repartides per la sala, que permeti als participants seure junts al voltant de
cadascuna de les taules; aquesta disposicié presenta I’avantatge addicional de
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fomentar la interaccié entre els participants i, a més, aixi ja estan repartits en grups
per als exercicis col-lectius).

. Ajustos raonables, segons escaigui i sempre tenint en compte que garanteixen a totes les
persones un accés inclusiu a la formacié.

. Accés a internet a la sala per projectar-hi els videos.

. Altaveus per a I'audio dels videos.

. Una pantalla de projeccid i un equip de projeccio.

. Un o diversos microfons per al formador o formadors i, a més, un minim de tres microfons
sense fils per als participants (si pot ser, un microfon per a cada taula).

. Un minim de dues pissarres (amb fulls de paper o d’un altre tipus) i paper i boligrafs.

A més, per a aquest modul de formacié calen els recursos segiients:

. copies de I'annex 1 «Casos»

. copies de I'annex 2 «Confessions d’una pacient desobedient», per a tots els participants

. copies de 'annex 3 «L’article 12 de la CDPD en versio simplificada», per a tots els participants

. copies de 'annex 4 «Observacié general nimero 1 (2014)», per a tots els participants

. copies de 'annex 5 «Com es prenen les decisions?», per a tots els participants

. copies de I'annex 6 «lLa presa de decisions com a mitja per empoderar-se», per a tots
participants

. copies de I'annex 7 «Llista de comprovacio per aplicar el suport a la presa de decisions», per a
tots participants

. copies de 'annex 8 «Fragment d’un model de pla de recuperacio», per a tots els participants

. copies de 'annex 9 «Exemple de la vida real de manifestacions en els plans de decisions

anticipades», per a tots els participants

Durada

Aproximadament 15 hores i 30 minuts si s’escull I'opcié curta. Aproximadament
16 hores i 35 minuts si s’escull I'opcié llarga.

Nombre de participants

D’acord amb I’experiéncia adquirida fins ara, el nombre ideal de participants per a aquest taller és de 25
com a maxim. Aixi es té la certesa que tothom té prou oportunitats per interactuar i dir-hi la seva.
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Introduccio

Moltes persones amb discapacitat psicologica, intel-lectual o cognitiva veuen com encara sén
privades del dret a prendre decisions o a escollir per si mateixes —pel que fa, per exemple, a la
seva vida quotidiana, al seu tractament, a les relacions personals, al lloc on viuen o a qliestions
econoOmiques— a causa dels prejudicis de la societat aixi com dels régims de tutela i de guarda i
d’altres régims de presa de decisions per substitucid vigents en tots els paisos. Aix0d, a més de
vulnerar els seus drets, les desempodera i fa que encara se sentin més marginades en les seves
comunitats.

La Convencid sobre els drets de les persones amb discapacitat (CDPD) explica clarament que les
persones amb discapacitat tenen dret, en igualtat de condicions amb les altres, a ser reconegudes
a tot arreu com a persones davant la llei i a «gaudir de la capacitat juridica en igualtat de
condicions amb les altres en tots els aspectes de la vida«. També assenyala que tots els estats
part han d’adoptar les mesures pertinents per «proporcionar accés a les persones amb
discapacitat al suport que puguin necessitar en I’exercici de la seva capacitat juridica». La CDPD
pretén que el mdén deixi de veure les persones amb discapacitat com a receptores de serveis de
beneficencia, de tractament medic i de proteccid social, i que passi a considerar-les com a
ciutadanes amb drets, capaces de reivindicar aquests drets i de prendre decisions relacionades
amb la seva vida.

Aguest modul de formacié té I'objectiu de rebatre les falses idees que actualment contribueixen
a negar a les persones amb discapacitat psicologica, intel-lectual o cognitiva el seu dret a exercir
la capacitat juridica. Mitjancant la formacié impartida, els participants comprendran a fons quée
significa en la practica el suport a la presa de decisions i com la planificacié de decisions
anticipades pot ajudar a garantir que totes les persones puguin exercir la seva voluntat i les seves
preferéncies en igualtat de condicions amb les altres i en tots els ambits de la seva vida. Finalment,
aquest modul explica com tothom pot contribuir al canvi perqué les persones amb discapacitat
psicologica, intel-lectual o cognitiva puguin gaudir plenament dels seus drets.
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Tema 1. Rebatre la denegacio del dret a la capacitat juridica en la salut mental

Durada del tema
Aproximadament 4 hores i 50 minuts.

'i/ Presentacio: Introduccié breu al modul (5 minuts)

L'objectiu d’aquesta breu introduccio consisteix a anticipar-se als obstacles amb que es troben els
participants a I’"hora de fer valdre tant la seva capacitat juridica com el suport a la presa de
decisions en situacions complexes.

En aquesta formacié examinarem de quina manera les persones poden fer valdre el seu dret a la
capacitat juridica; és a dir, el dret a prendre les seves propies decisions i a escollir per si mateixes.
Val adir que, en determinades circumstancies, defensar el dret de les persones a la seva capacitat
juridica pot semblar un gran repte.

Per exemple, que passa quan una persona vol posar fi a la seva vida o pateix una demencia greu?
O quan té una crisi aguda, es troba en una situacié extrema o fa coses que semblen perilloses?
Queé passa si pel fet de rebutjar un tractament la persona empitjorara? O si esta inconscient o és
incapac de comunicar-se o de fer-se entendre? Es realment factible fer valdre el dret de les
persones a prendre decisions per si mateixes, fins i tot en aquesta mena de situacions?

La resposta és que, fins i tot en circumstancies tan delicades com aquestes, sempre hem de vetllar
perque les persones continuin sent |’eix central de totes les decisions relacionades amb la seva
vida.

Sempre hi ha maneres de fer valdre el seu dret a la capacitat juridica. Aquest modul de formacié
les examina amb deteniment.

Exercici 1.1: Confessions d’una pacient desobedient (45 minuts)

Repartiu als participants copies de I'annex 2, «Confessions d’'una pacient desobedient», de Judi

Chamberlin. Expliqueu als participants que Judi Chamberlin (1944-2010) va ser una supervivent
de psiquiatria i una activista politica. Es 'autora d’On our own: patient-controlled alternatives to
the mental health system.

Digueu-los que disposen d’uns quinze minuts per llegir aquest text.

Quan hagin acabat de llegir-lo, doneu-los I'oportunitat de dir-hi la seva. Per tal de fomentar el
debat, els podeu preguntar:
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Com es va sentir Judi Chamberlin en veure que els seus pensaments i les seves opinions no es
tenien en compte? Com es va sentir en veure que no tenia cap control sobre la seva vida?

D’acord amb el que heu llegit, penseu que el fet de prendre decisions és important per a la
recuperacié?

Després, pregunteu al grup:

Penseu que les persones amb discapacitat psicoldgica, intel-lectual o cognitiva haurien de prendre
decisions per si mateixes (com ara decisions relacionades amb el tractament, I’habitatge, els
diners o les activitats del dia a dia)?

Per que penseu que les persones amb discapacitat psicologica, intel-lectual o cognitiva, aixi com
d’altres que son usuaries dels serveis socials i de salut mental, sovint es veuen privades de la
possibilitat de decidir?

Es probable que, en contestar aquestes preguntes, els participants facin referéncia a diferents
falses idees i estereotips negatius. Es important que el formador els detecti i que els abordi al llarg
de la formacid. Aquests estereotips negatius i falses idees no sén domini exclusiu dels
professionals de la salut mental i d’altres disciplines; també els poden tenir algunes persones amb
discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva pel fet d’haver interioritzat la discriminacid de
gue han estat objecte, rad per la qual consideren que no estan capacitades per exercir plenament
el dret a la capacitat juridica. L'objectiu d’aquesta part de |’exercici és rebatre aquests estereotips
i falses idees.

Feu una llista a la pissarra dels estereotips negatius i falses idees que hagin esmentat els
participants.
Alguns dels estereotips negatius i falses idees que els participants podrien esmentar son:

Les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva no tenen capacitat per decidir
per si mateixes.

No poden prendre bones decisions perqué el seu trastorn no els permet pensar d’'una manera
logica.

Sén imprevisibles.

Representen un perill per a elles mateixes i per als altres.

Si poguessin triar, sempre rebutjarien el tractament, cosa que no els faria cap bé.

No haurien de tenir dret a prendre cap decisié de tipus economic.

No estan capacitades per formar una familia ni per tenir cura dels fills.

No sén conscients del seu trastorn —o no el comprenen prou bé— i per aixo no poden prendre
decisions per si mateixes.

Si una persona delira i vol fer una cosa irracional, com ara donar tots els seus diners als pobres,
és evident que no pot prendre cap decisié relacionada amb la seva economia.

Cal protegir-les d’altres persones de la comunitat que els puguin fer mal o que se’n vulguin
aprofitar.

Els professionals de la salut mental i d’altres disciplines saben millor que ningl que els convé.
Algunes persones tenen idees confuses sobre la realitat i aix0 fara que prenguin males decisions.
Pateixen malalties mentals que minven la seva capacitat de discerniment.

Algunes persones senten veus que poden influir en les seves accions i que, per tant, les poden
afectar negativament.
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Es important donar temps a les persones que no estiguin d’acord amb les falses idees i els
estereotips negatius perquée el formador i la resta dels participants puguin rebatre aquestes
creences.

'i Presentacio: Comprendre el dret a la capacitat juridica (10 minuts)

Aquesta presentacié explica breument la diferéncia entre la capacitat juridica i la competéncia i
com les falses idees sobre la competéncia (és a dir, la capacitat de fet) han fet que les persones
es vegin privades del seu dret a la capacitat juridica.

La capacitat juridica i la competéncia sén dos conceptes diferents, perd es tendeix a pensar,
erroniament, que tenen el mateix significat. La CDPD ha contribuit a aclarir i explicar amb detall

les diferéncies (2):

* La capacitat juridica és un dret inherent i inalienable. Compren dues dimensions:

> eldretatenirdrets, i
O el dret a exercir aquests drets.

El dret a la capacitat juridica és el dret que ens permet gaudir de la resta dels drets, com ara
participar en la societat i ser reconeguts com a ciutadans plens.

. La competéncia o capacitat de fet és I'expressié emprada per referir-se a les
habilitats o aptituds d’'una persona per prendre decisions.

Moltes vegades, tant les falses idees com la manca de comprensié de I'expressié competéncia han
fet que es negui a les persones amb discapacitat el seu dret a la capacitat juridica. Per evitar
aquesta confusio, en aquest modul, en comptes de referir-nos a la competéncia sovint emprem
I’'expressio capacitat de fet.

L’abordatge centrat en I’estat

Quan s’adopta I'abordatge centrat en |'estat, es dona per fet que les persones amb discapacitat
psicosocial, intel-lectual o cognitiva no tenen competéncia (és a dir, les aptituds per prendre
decisions) a causa d’una discapacitat o d’un diagnostic.

Aquest abordatge fa que la competéncia sovint s’interpreti com un estat estable i permanent que
la gent, senzillament, té o no té. Es tracta de conceptes erronis i estereotips negatius que cal

rebatre.

L’abordatge centrat en els resultats

Sovint, quan una persona amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva pren una decisié
gue no s’adiu amb allo que els altres pensen, es dona per fet que no és capac de decidir a causa
del seu trastorn; aixo fara que en el futur vegi com se li nega el dret a decidir. Es el que s’anomena
abordatge centrat en els resultats i solen adoptar-lo, a vegades d’una manera conscient i d’altres
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vegades d’'una manera inconscient, tant els professionals de la salut mental i dels serveis socials
com els familiars.

Ara bé, en algun moment o altre de la vida, tothom pren decisions que no s’adiuen amb allo que
els altres pensen, perod aixo no justifica que es negui a les persones el seu dret a decidir.
Les proves funcionals

En I'ambit de la salut mental, sovint es duen a terme proves funcionals per determinar la
competeéncia i intentar establir si una persona:

. Pot comprendre la informacid relativa a una decisié concreta.
. Pot comprendre les conseqiiencies que una decisié pot comportar.
. Pot comunicar la decisié.

Les proves funcionals o proves de competencia les acostumen a dur a terme professionals de la
salut mental i d’altres disciplines o avaluadors de la capacitat.

Tanmateix, els conceptes de competéncia i de proves de competeéncia funcional sén molt relatius,
perque la manera com prenem decisions no es pot mesurar cientificament. A vegades les prenem
basant-nos en motius racionals; d’altres, d’acord amb el que ens diuen les nostres emocions o
sentiments. No hi ha cap procés de presa de decisions que sigui universal, ni cap manera correcta
o incorrecta de prendre una decisid. Totes les persones tenen el seu propi procés de pensament
i no és possible saber, comprendre ni determinar amb exactitud com funciona la ment d’una altra
persona.

En qualsevol cas, tothom té dret, sempre, a decidir, fins i tot en situacions de crisi o en situacions
extremes, amb independéncia de les seves aptituds per prendre o comunicar decisions.

|
'i Presentacio: Rebatre les falses idees i els estereotips negatius en salut mental (40 minuts)

L'objectiu d’aquesta presentacid és rebatre les falses idees i estereotips negatius prenent com a
base exemples concrets.

Demaneu als participants que recordin les falses idees i estereotips negatius abordats en
I"exercici 1.1.

Compareu-los breument amb les falses idees i els estereotips negatius que es rebatran al llarg
d’aquesta presentacio.

Hi ha molts estereotips negatius i idees falses que cal rebatre per comprendre millor de quina
manera les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva poden fer valdre la
seva capacitat juridica.

Algunes de les falses idees i estereotips negatius més habituals sén:

. Les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva prenen males
decisions.
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. A vegades tenen idees equivocades sobre la realitat, i per aixo prenen males decisions.

. No haurien de decidir sobre el seu tractament.

. No saben qué és el que més els convé.

. Els seus familiars i cuidadors saben que és el que més els convé.

. Els professionals de la salut mental i d’altres disciplines saben qué és el que més els convé.
. No tenen capacitat per prendre decisions.

. Els agrada que els diguin que han de fer i tenen por de prendre decisions per si mateixes.

Com rebatre les falses idees i els estereotips negatius

Després de cadascun dels exemples concrets que trobareu a continuacid, convideu els
participants a dir qué en pensen.

Es important que els participants disposin de temps i d’espai per comentar i expressar el seu parer
sobre aquest tema.

1. Falsa idea: Les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva prenen
males decisions.

Les persones poden tenir opinions molt diferents sobre que és una bona decisié. Podem
pensar que algu esta prenent una mala decisid, pero aixo no vol dir que li hagim d’impedir
gue la prengui. | aixo és valid per a totes les persones.

. El suposit contrari —que les persones sense discapacitat psicosocial, intel-lectual o
cognitiva només prenen bones decisions— tampoc no és cert.
. Fins i tot quan una decisié comporta conseqiieéncies negatives, les persones tenen tot el

dret a prendre-la.

En aquest exemple, I’Elena va poder trobar una solucio al seu problema amb I’'ajuda d’una amiga
malgrat I'oposicié dels seus pares. Aquest exemple també il-lustra com la capacitat de les

persones per prendre decisions es pot potenciar al maxim fent servir diferents suports, metodes
i eines.

2. Falsa idea: De vegades, les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva tenen

idees equivocades sobre la realitat.
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. El fet que una persona tingui unes idees Uniques, inusuals o diferents sobre la vida i la
realitat, o que, per exemple, senti veus, no significa que se |i hagi d’'impedir prendre
decisions. Fins i tot en aquestes circumstancies, moltes persones saben que passa a la
seva vida quotidiana.

. Hi ha persones de la poblacié en general que tenen unes idees que d’altres poden
considerar inusuals, pero aixd no vol dir que no tinguin capacitat per prendre decisions.

. Fins i tot quan una persona pren una decisié que d’altres poden considerar erronia, es
tracta de la seva vida i de la seva eleccid. Tal com succeeix amb les persones sense cap
discapacitat, és logic que la familia i els amics es preocupin per les persones que estimen
i per com els va la vida. Tanmateix, han de respectar la seva independéncia i el fet que
son responsables de les seves propies decisions i accions.

En aquest cas podem veure que el fet que en Feng senti veus no ha afectat la seva capacitat per
prendre decisions. Tan bon punt es produeix una situacié que |'estressa i ell és conscient que
necessita ajuda per prendre decisions, en parla obertament amb persones en les quals confia i
que li donen suport.

En aquest punt, projecteu el seglient video d’Eleanor Longden The voices in my head («Les
veus dins el meu cap»), Eleanor Longden, TED Talks
https://www.youtube.com/watch?v=syjEN3peClw (14:17) [consulta: 9 abril 2019]. L’Eleanor,
gue sent veus, parla de la seva experiéncia i d’allo que ha aconseguit a la vida.

3. Falsa idea: Les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva no
haurien de decidir sobre el seu tractament.

. Quan una persona rebutja un tipus de tractament especific o prefereix unes opcions
d’atencié o de suport diferents, normalment té bones raons per prendre aquesta decisio.
Cal reconeixer que les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva sén
expertes en el seu cos, en la seva ment i en la seva vida, exactament igual que les altres
persones.

. Allo que és acceptable, preferible i efectiu varia d’'una persona a una altra, i les decisions
de les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva sén tan valides com
les decisions de les altres.
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En aquest exemple, el metge respecta el dret de ’Amara de decidir sobre el seu tractament. La
decisié podra ser encertada o no, pero el que ésimportant és que s’han respectat la seva voluntat
i les seves preferéncies, fet que I’empodera per prendre les regnes de la seva vida. Es important
tenir en compte que el metge, malgrat que no esta d’acord amb la decisié de I’Amara, li continua
donant suport.

4. Falsa idea: Les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva no saben qué
és el que més els convé.

. Tots i totes sabem qué ens agrada, quée no ens agrada, qué ens va bé i qué ens va
malament, i aixo també és aplicable a les persones amb discapacitat psicosocial,
intel-lectual o cognitiva. Aixi, per exemple, una persona pot saber del cert que una
medicacié determinada se li assenta molt malament.

. A més, tothom té dret a cometre errors. Les persones amb discapacitat psicosocial,
intel-lectual o cognitiva, com la resta de les persones, han d’aprendre per mitja de
I’experiéncia que els va bé i que no els va bé.

En aquest cas, podem veure que, si bé en Lucas esta passant per una epoca molt dificil a la seva
vida, és plenament conscient de com I’afecten els diferents tractaments i opcions de suport. Sap
millor que ningd, fins i tot que el personal del centre, que és el que li va millor. Cal valorar i
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respectar la seva experiéncia personal i el seu criteri, i cal facilitar-li el suport que ha sol-licitat.
No se I’ha de forcar ni pressionar perqué prengui medicacio.

5. Idea falsa: Els familiars i els cuidadors son els que saben millor queé és allo que més convé a
les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva.

. Encara que els familiars i els cuidadors poden aportar un suport molt valuds, a vegades
actuen d’acord amb allo que ells creuen que és millor per a la persona en questio i
I’exclouen de les decisions que prenen.

. Aix0 pot voler dir que no veuen la persona com algu capag de prendre de decisions o
gue volen protegir-la.

Aquest cas il-lustra I'exemple d’uns pares que intenten protegir la seva filla de possible danys:
pensen que l'altra gent no I'acceptara.

El curs d’enginyeria podria ser molt beneficidés per a I’Anna, ja que probablement li ensenyaria
habilitats noves i |li permetria coneixer diferents persones, a més de proporcionar-li més
oportunitats laborals en una area que ella valora.

Sovint, quan els familiars sobreprotegeixen un familiar, liimpedeixen que adquireixi habilitats que
podrien beneficiar-lo i empoderar-lo i que farien que fos més resistent i menys vulnerable als

abusos.

6. Falsa idea: Els professionals de la salut mental i d’altres disciplines sén els que saben millor
queé és allo que més convé a les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o

cognitiva.

. Els professionals de la salut també poden proporcionar un suport molt important a les
persones. Tanmateix, és possible que sovint prenguin decisions pels altres perque pensen
que ells saben millor qué els convé.

. Les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva tenen el mateix dret
gue les altres persones a prendre decisions sobre el seu cos i sdn capaces de prendre-les,
fins i tot en circumstancies dificils.
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En aquest exemple, I’'Eunice és capag de prendre una decisié molt important, fins i tot quan esta
passant per una crisi. No hi ha dubte que, si altres persones haguessin decidit per ella, la seva vida
s’hauria vist afectada negativament.

Malgrat aquestes consequiéncies perjudicials, moltes dones amb discapacitat sén sotmeses a un
avortament forgat i no es tenen en compte les seves decisions ni les seves preferéncies.

El formador ha de recalcar que els professionals tenen uns coneixements técnics innegables. Ara
bé, cal que aquests coneixements s’utilitzin de manera que donin suport als drets, a la voluntat i
a les preferencies dels usuaris dels serveis. A vegades, els coneixements i les practiques
professionals es basen en estereotips i és possible que reforcin la discriminacié. Per tant, és
fonamental que els professionals de la salut mental i d’altres disciplines tinguin en compte els
coneixements basats en I'experiencia de les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o
cognitiva.

7. Idea falsa: Les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva no estan
capacitades per prendre decisions.

. La capacitat per prendre decisions en tots els ambits de la vida no és una qualitat que es
tingui o que no es tingui. De fet, la capacitat de totes les persones per prendre decisions
varia en diferents moments de la vida al llarg de la seva existéncia i depén de la decisio
gue hagin de prendre i també del context.

. Hi pot haver moments en qué prendre decisions sigui facil i d’altres en que representi tot
un repte.
. D’una manera similar, el fet que les persones puguin necessitar suport per prendre

decisions en alguns moments de la seva vida, o amb relacié a algunes qliestions, no vol
dir que, en termes generals, no siguin capaces de decidir.

8. Idea falsa: A les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva se’ls ha
de dir qué han de fer i els fa por prendre decisions per si mateixes.
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. Algunes persones, a causa de les percepcions negatives i de les reaccions discriminatories
de la gent del seu voltant, ja no confien en les seves habilitats per prendre decisions i
recorren a altres persones, les quals assumeixen la responsabilitat de prendre decisions
per elles.

. Les persones, en comptes de veure com se’ls nega I’oportunitat de prendre decisions,
haurien de rebre el suport necessari per recuperar la confianga en les seves habilitats per
prendre decisions.

El dret a la capacitat juridica segons la CDPD

Si cal, recordeu als participants el segiient:

La Convencid de les Nacions Unides sobre els drets de les persones amb discapacitat (CDPD) és
un tractat internacional adoptat per diversos paisos per garantir que les persones amb
discapacitat d’arreu del mén gaudeixen dels seus drets, en igualtat de condicions amb les altres
persones, en tots els ambits de la vida. La CDPD es va redactar el 2006 amb una participacié molt
significativa de persones amb discapacitat, incloses les persones amb discapacitat psicosocial,
intel-lectual o cognitiva.

La CDPD pretén protegir els drets humans de les persones amb discapacitat, combatre la
discriminacio, I'estigmatitzacio i els estereotips, i promoure la inclusid i la participacié. Reconeix
que les persones amb discapacitat han de poder desenvolupar el seu potencial en igualtat de
condicions amb les altres.

Distribuiu al grup copies de l'article 12 de la CDPD i de I'Observacié general d’aquest article
(annexos 3 4).

Llegiu amb els participants el contingut de I’article 12 de la CDPD i recordeu-los que a sota de cada
paragraf de I'article recollit en el fullet hi ha una versié simplificada del text.

Segons |'article 12 de la CDPD, mai no es pot privar ningu del dret a la capacitat juridica. Tothom
té dret a la capacitat juridica, amb independéncia de les seves habilitats per prendre decisions.
Una discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva mai no pot justificar que es denegui a algu
el dret a la capacitat juridica.
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. Totes les persones tenen garantit el dret a la capacitat juridica, amb independéncia de
quines siguin les seves necessitats de suport. Per tant, les persones que tenen unes
necessitats de suport importants (per exemple, les que no es comuniquen d’una manera
convencional, o aquelles que, en opinié de les altres persones, no sén capaces de
comunicar-se de cap manera, les que estan extremament aillades, les que no disposen de
cap xarxa de suport, o les que corren el risc de trobar-se en situacions de maltractament
i d’explotacid) estan emparades per les disposicions de I’article 12 (3).

Feu saber als participants que en un apartat posterior d’aquest modul tindran |'oportunitat
d’aprofundir en aquestes situacions.

ii" Presentacio: La presa de decisions formal i informal (10 minuts)

El dret a la capacitat juridica afecta tots els ambits de la vida. Quan deneguem a una persona el
dret a decidir, li estem denegant, de fet, un dret fonamental i crucial: el dret a viure la seva vida
com ella vulgui, i aix0 inclou el dret a cometre errors i a celebrar els exits com qualsevol altra
persona.

L'article 12 estableix clarament que totes les persones, incloses les persones amb discapacitat,
han de tenir dret a prendre decisions per si mateixes, que els altres respectin aquestes decisions,
i que la llei reconegui aquestes decisions com a valides. L’article 12 empara tant la presa de
decisions formals com la presa de decisions informals del dia a dia.

En el cas de les decisions formals —per exemple, sobre casar-se, arrendar o comprar béns
immobles, signar contractes o optar per un tractament o un altre—, el més habitual és que les
decisions de les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva les prenguin els
tutors designats pels tribunals, els professionals de la salut mental i d’altres disciplines, i els seus
familiars. Aquest procés rep diferents denominacions segons el pais de queé es tracti, com ara
tutela, curatela, etc.

En el cas de la presa de decisions informals, no es permet que les persones amb discapacitat
psicosocial, intel-lectual o cognitiva prenguin gaires decisions quotidianes relacionades amb cap
aspecte de la seva vida, de manera que algu altre —normalment un familiar o un cuidador o
cuidadora— és qui s’encarrega de decidir per elles. Alguns exemples d’aquestes decisions tenen
aveure amb els diners i I’'Us que en fan, amb la tria de I’allotjament, amb les relacions personals,
amb la tria de la roba que es posen i d’alld que mengen, i amb les rutines diaries. Es el cas,
sobretot, de les persones ingressades en els serveis socials i de salut mental.

Es molt possible que les dones amb discapacitat hagin de fer front a discriminacions multiples i
corrin el risc d’haver de fer front a més situacions en que se’ls denegui el dret a la capacitat
juridica. Aixi, per exemple, és possible que en alguns paisos es vegin privades de prendre decisions
sobre els seus drets sexuals i reproductius, la qual cosa comporta més vulneracions dels drets
humans. (4), (5).

Exercici 1.2: Exemples de la denegacio del dret a la capacitat juridica (20 minuts)
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Llegiu amb els participants els dos casos seglients:

El cas d’en Jodo

A en Jodo li van diagnosticar un trastorn esquizoafectiu i li van dir que tenia anosognosia. El
personal del servei li va explicar que aixo significava que era incapac de reconéixer o incapag de
ser conscient. També li va dir que la rad per la qual ell creu que no necessita medicacio és que no
sap fins a quin punt esta malalt, i que el fet de creure que no necessita medicacid és un simptoma
de la malaltia. Li han dit que si es nega a prendre la medicacio, el servei haura de tornar a avaluar
la seva capacitat per prendre altres decisions importants de la seva vida, com ara reincorporar-se
a la feina.

El cas de la Rania

La Rania té una discapacitat intel-lectual. Treballa a la biblioteca del barri quatre dies a la
setmana. Gracies a aquesta feina ha pogut estalviar alguns diners. Li agradaria marxar de
vacances i anar a visitar el seu cosi, al sud del pais. Vol utilitzar els diners estalviats per comprar
el bitllet de tren. Pero el seu pare, que és el seu tutor legal, pensa que aquest viatge seria perillds
per a ella i li prohibeix que compri el bitllet.

Per a cada exemple, pregunteu als participants:

Quines sén les raons per les quals en aquest exemple es denega a la persona el dret a
decidir? Creieu que aquestes raons son valides? Per que?

Doneu als participants I'oportunitat de comentar els exemples anteriors.

'i" Presentacio: Contextos en qué es denega el dret a la capacitat juridica (10 minuts)

La denegacié del dret a la capacitat juridica té lloc:

. a les comunitats (per exemple, a I’escola, a la feina, al banc, etc.)

. acasa

. en els serveis socials i de salut mental (tant I'atencié ambulatoria com hospitalaria)

. en llocs on les persones son privades de llibertat, com ara hospitals psiquiatrics, els

serveis forenses, la policia o les cel-les de les presons
De vegades, a casa, a les persones se’ls denega el dret a decidir sobre les seves vides i les activitats
de la vida diaria. Els seus familiars s’encarreguen de prendre totes aquestes decisions; per regla
general, ho fan amb bones intencions i amb la voluntat de (sobre)protegir-les i d’evitar que es
puguin fer mal. Sovint és perqué tenen por que no sapiguen sortir-se’n, que pateixin abusos, que
prenguin mal o que algu se n’aprofiti.

Aguesta denegacié de la capacitat juridica també es produeix amb molta freqliéncia en els serveis
socials i de salut mental. En alguns casos, el dret a la capacitat juridica és wvulnerat
sistematicament.

Hi ha vegades que, a casa, les persones es veuen privades del dret a prendre decisions sobre la
seva propia vida i les activitats del dia a dia. Els seus familiars s’encarreguen de prendre totes
aquestes decisions; per regla general, ho fan amb bones intencions i amb la voluntat de
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(sobre)protegir-les i d’evitar que es puguin fer mal. Sovint és perqué tenen por que no sapiguen
sortir-se’n, que pateixin abusos, que prenguin mal o que algu se n’aprofiti.

. Aix0 sol passar, en especial, quan les persones sén ingressades i reben un tractament en
contra de la seva voluntat, ja que el personal té 'autoritat (legal) de prendre decisions
per elles.

. L'ingrés involuntari en els serveis de salut mental denega a les persones el dret a exercir

un consentiment lliure i informat sobre |'atencié sanitaria i, per tant, els denega el dret a
la capacitat juridica.

. També es denega la capacitat juridica a les persones que hi ingressen voluntariament
perque, fins i tot en aquests casos, els membres del personal suposen que les persones
qgue fan Us d’aquest servei no poden prendre decisions per si mateixes i que els
professionals de la salut mental i d’altres disciplines estan en millors condicions de

decidir.

. La simple amenaga d’ingressar-les i de tractar-les involuntariament pot fer que algunes
persones acceptin un tractament que en realitat no volen.

. Els membres del personal també prenen decisions pels usuaris d’aquest servei perque

consideren que si les prenen ells tot sera més rapid, més practic i més facil.

El resultat és que es priva les persones de la seva capacitat decisoria (per exemple, sobre el seu
tractament, sobre els medicaments que volen prendre i sobre aquells que no volen prendre,
sobre el temps que els sembla que haurien d’estar ingressades en el servei, etc.) i que no es parla
amb elles ni se les escolta.

Com més institucional és el servei, més privades es veuen les persones del seu dret a decidir. Per
tant, és possible que els serveis de salut mental fomentin la dependéncia d’aquestes persones i
augmentin el seu aillament i el risc que siguin objecte d’explotacid.

D’altra banda, també és possible que les persones vegin com se’ls nega el seu dret a la capacitat
juridica en el dia a dia (per exemple, el banc no els permet treure diners del seu compte sense la
presencia d’un tutor o d’un familiar; els serveis socials es neguen a facilitar-los la documentacié
gue necessiten per sol-licitar suport).

Exercici 1.3: Exemples quotidians sobre presa de decisions (25 minuts)

Doneu als participants copies de la taula de sota (annex 5). Recordeu que els exemples en cursiva
que es mostren a continuacié només sén suggeriments. Seria interessant que els participants
proposessin els seus propis exemples. Si voleu, també podeu copiar la taula seglient a la pissarra.

Convideu els participants a donar exemples concrets de casos en quée algu hagi pres decisions per
persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva, bé en el marc dels serveis socials
i de salut mental o a la llar. Després, pregunteu-los qui pren les decisions actualment i per que.
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Com es prenen les decisions?

Pel que fa a Qui decideix Per qué
En els serveis | P. ex.: I'hora d’anar a | P. ex.: el personal. P. ex.: per gestionar més
socials i de | dormir. facilment el servei, ja que de
salut mental nit hi ha menys personal.
Ala llar P. ex.: prendre refrescos | P. ex.: la mare de la | P. ex.: perqué pensa que la

ensucrats. persona. persona s’hauria d’aprimar i
perqué no vol que tingui
problemes de salut.

P. ex.: sortir al carrer. P. ex.: els familiars. P. ex.: perqué pensen que cal
protegir aquesta persona de
possibles perills en el marc de
la comunitat.

Una vegada emplenada la taula, pregunteu als participants el segiient:

Creieu que s’anima les persones a prendre les seves propies decisions i a triar, o bé tot el contrari?
De quina manera aquestes actituds impulsen o dificulten la recuperacié?

Prenent com a referencia els exemples de la taula anterior, quins canvis es podrien introduir
perque les persones poguessin prendre les seves propies decisions i poguessin triar?

s

, |
»@/Presentacié: Les conseqiiéncies de la denegacié del dret a la capacitat juridica (15 minuts)

En aquest punt, pregunteu als participants:

. Quines conseqliéncies negatives per a la vida de les persones comporta la privacié o
restriccié del dret a la capacitat juridica?
. Com us sentirieu si us privessin del vostre dret a la capacitat juridica? En el cas de les

persones que ho hagin viscut, com us vau sentir quan us van privar del vostre dret a la
capacitat juridica?

Poden ser possibles respostes dels participants:

Disminueix I"autoestima.

Pot afectar negativament la salut mental de les persones.
Afavoreix I'exclusid social i la discriminacio.

Impedeix que les persones participin plenament en la societat.
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Impedeix que les persones prenguin les regnes de la seva vida i se’n responsabilitzin.

Impedeix que les persones aprenguin dels errors que han comes.

Fomenta la violéncia, les situacions d’abus i les practiques coactives (tractament forgds, ingrés
involuntari, etc.).

Impedeix que les persones es puguin defensar d’actes de violencia, de maltractament i
d’explotacio.

Després del debat, subratlleu el seglient:

El dret a la capacitat juridica és fonamental per a la identitat de la persona com a ésser huma, per
ala seva dignitati per a la seva llibertat (és a dir, per a la seva capacitat per prendre les regnes de
la seva vida i per prendre les seves propies decisions).

Qualsevol sistema que denegui a un grup de persones el seu dret a la capacitat juridica no permet
gue les persones puguin ocupar el lloc que els correspon en la comunitat i en la societat.

Els efectes negatius de no permetre que les persones prenguin decisions a la vida sén, en efecte,
molt significatius, perod també pot ser molt perjudicial privar-les de prendre les petites decisions
quotidianes que, al cap i a la fi, sén les que configuren la seva identitat i el seu mén. Moltes
vegades, les petites decisions que la gent pren a la vida —com ara quina beguda comprar, quina
camisa posar-se o qué menjar— defineixen la personalitat d’un individu i contribueixen a la seva
identitat i al paper que té en la societat.

El fet de privar sistematicament les persones del seu dret a prendre decisions —tant si sén molt
importants com si sén rutinaries— pot desempoderar-les significativament i pot afavorir la
impotencia, la dependéncia i la no participacid.

Sense el dret a decidir, les persones tenen un control molt escas (o nul) sobre la seva vida i corren
un risc més elevat de trobar-se en situacions de maltractament i d’explotaciod.

A més, el fet de prendre decisions ajuda les persones a responsabilitzar-se de la seva vida i a fer
front als obstacles que dificulten el seu benestar. El fet de decidir les ajuda a dependre menys

dels altres i, per tant, les capacita millor per desenvolupar relacions positives i equitatives.

En resum, prendre les propies decisions és molt important perque:

. Demostra que no hi ha diferencies entre nosaltres i els altres membres de la nostra
comunitat.
. Ens ajuda a desenvolupar relacions amb els altres en condicions d’igualtat.
. Ens permet ser membres responsables de la nostra comunitat.
. Ens permet defensar-nos de la violencia, de I'explotacié i dels maltractaments.
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Exercici 1.4: La presa de decisions com a mitja d’empoderament (50 minuts)

Demaneu als participants que llegeixin el relat personal de Rory Doody sobre la seva experiéncia
a I’hora de prendre decisions (6). Doneu-los una copia de I'annex 6 i temps suficient per llegir el
text.

«Finalment, vaig coneixer algu. Després de sortir de I’hospital, vaig coneixer un home de la
comunitat. Ens vam fer molt amics i un dia em va preguntar: “Qué penses fer?”. Em va agafar
totalment desprevingut. Li vaig respondre: “Qué vols dir? Doncs... em prendré les pastilles, aniré
a consultes externes i... Ja em trobo millor”. | ell em va dir: “No, no, no! T’he preguntat que que
penses fer!”.

»Aleshores encara no ho sabia, perd0 aquesta pregunta va significar I'inici d’'un viatge
d’empoderament, I'inici d’'un cami en que jo prenia les regnes de la meva vida. No hi havia cap
dubte que havia posat la meva vida i la meva voluntat a les mans de la institucié medica, dels
psiquiatres, dels psicolegs, dels terapeutes ocupacionals, del personal d’infermeria, i que ho havia
fet de bona gana. Moltes vegades havia pregat perqué m’ingressessin a I’"hospital. M’espantava
molt el lloc on era de la meva vida.

»Aquella pregunta —“Qué penses fer?”— em va desconcertar d’allo més. Com he dit, pero, va
ser 'inici d’un viatge; d’un viatge molt lent i dolorés que em va fer adonar que hi havia coses que
podia fer —decisions que podia prendre— que tindrien un impacte enorme en la mevavida i que
no les havia de posar a les mans de ningu.

»Un dia li vaig comunicar al meu metge una d’aquestes decisions; en concret, una de les
conseqliencies d’aquestes decisions. Aleshores ja m’havia casat; no va ser una cerimonia
d’aquelles en que la gent t’abraca i et felicita per haver-te casat, pero recordo el dia que li vaig
dir al meu metge que seria pare. Va obrir uns ulls com unes taronges! No se’n sabia avenir. No ho
podia acceptar. Sé que és una bona persona i que té bon cor, pero totes les coses bones de la
vida... Ell no volia que jo les tingués; pensava que no seria capag¢ de sortir-me’n. Ara ja no és el
meu metge i tinc quatre fills. Potser I’hauria hagut d’anar a veure una altra vegadal».

Rory Doody, responsable de I’Area de Compromis amb la Salut Mental, Cork Kerry Community
Healthcare

Doneu als participants I’oportunitat de comentar aquest text. Demaneu-los que facin una llista de
les paraules o frases relacionades amb la vida de Rory Doody abans i després que el seu amic i
preguntés que pensava fer.

Algunes de les paraules o frases clau relacionades amb la vida de Rory Doody abans de coneixer
el seu amic son:

Em prendré les pastilles.

Aniré a consultes externes.

Havia posat la meva vida i la meva voluntat a les mans de la institucié medica.
M’espantava molt el lloc on era de la meva vida.
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Algunes de les paraules o frases clau relacionades amb la vida de Rory Doody després de conéixer
el seu amic son:

La comunitat.

Empoderament.

Prenia les regnes de la meva vida.

Ens vam fer molt amics.

L'inici d’'un cami.

Hi havia coses que podia fer.

Hi havia decisions que podia prendre que tindrien un impacte enorme en la meva vida.
Ja m’havia casat.

Ara tinc quatre fills.

Pregunteu als participants:
Quin efecte va tenir el suport a la presa de decisions en la vida de Rory Doody?
Algunes respostes poden ser:

Pren les regnes de la seva vida i del seu tractament i se sent empoderat i més segur de si mateix.
Desenvolupa i manté relacions (fa un bon amic).

Es produeixen canvis positius en la seva vida familiar (es casa i té fills).

Es capac de viure una vida que I'omple.

Podeu projectar als participants el discurs sencer de Rory Doody:

Amnesty International Ireland. Rory Doody sobre la seva experiéncia i sobre la legislacié en
materia de competéencia i els serveis de salut mental d’Irlanda (35:36)
https://voutu.be/63vK2F10k7k [consulta: 9 abril 2019]

|
— |
,;J Presentacio: Els beneficis de prendre decisions — resum (5 minuts)
La presentacid exposa breument els beneficis del suport a la presa de decisions.

En resum, quan una persona pren les seves propies decisions, obté els beneficis seglients:

. Una millora en les habilitats per prendre decisions.

. Un augment de I'autoestima, de la confianga en si mateixa i de la seva autonomia.

. Empoderament personal.

. Desenvolupament personal com a ésser huma i com a ciutadana.

. Xarxes interpersonals més amplies.

. Sentiment de suport, de respecte i de valoracio.

. Una millora de les seves relacions personals.

. Les altres persones laveuenilatracten amb el respecte que es mereix, fet que contribueix

a combatre I'estigmatitzacio i la discriminacio.
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https://youtu.be/63vK2F1ok7k
https://youtu.be/63vK2F1ok7k

o)

@

Exercici per reflexionar (5 minuts)

En aquest exercici, els participants tenen I'oportunitat de reflexionar sobre el que han aprés sobre
aquest tema i d’aprofundir-hi.

Demaneu als participants que reflexionin sobre les preguntes segiients:

Heu canviat d’opinidé pel que fa a la capacitat per prendre decisions de les persones amb
discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva?

Encara que no hagiu canviat d’opinid, penseu que, malgrat tot, les persones tenen dret a prendre
les seves propies decisions?

Coneixeu alguna manera practica de respectar el dret de les persones a la capacitat juridica (és a
dir, el seu dret a decidir)?

Aconseguir que la gent canvii d’opinié sobre aquest tema no és facil. Requereix treball i temps.
Requereix un canvi de paradigma; és a dir, requereix deixar enrere models que durant moltes
decades han influit en les actituds de les persones i en 'abordatge emprat pels serveis socials i de
salut mental.

Tanmateix, és important recalcar que el fet que algl no hagi canviat d’opinié no vol dir que no
tingui la responsabilitat de respectar els drets humans.
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Tema 2. La presa de decisions per substitucié enfront del suport

a la presa de decisions

Durada del tema
Aproximadament 4 hores i 45 minuts si s’escull I'opcid curta. Aproximadament 5 hores i 50 minuts
si s’escull I'opcid llarga.

Exercici 2.1: Un suport util (20 minuts)

L’objectiu d’aquest exercici és que els participants intervinguin en un debat general sobre qué vol
dir ajudar una persona i donar-li suport.

1. Una bona manera de comengar aquest exercici consisteix a posar un exemple senzill i quotidia
gue no tingui cap repercussio significativa en la vida de ningu, com ara dur un café a una
persona.

En la majoria dels casos, la persona agraira aquest gest i acceptara el café de bon grat. Pero que
passa si no li agrada el café i s’hagués estimat més una tassa de te o de xocolata? Es probable que
una accié que pretenia ser positiva la faci sentir incomoda.

Per regla general, és millor assegurar-se per endavant que a aquesta persona li agrada el cafe.
Podeu observar quina beguda sol prendre o podeu preguntar-li directament quée prefereix.

Pregunteu als participants el seglient:

Quines son algunes de les coses quotidianes i senzilles que podem fer quan intentem ser atents i
amables amb algu?

Suposem, per exemple, que un amic us porta un café cada mati.

* Quants de vosaltres agrairieu que us portés un café cada mati?
* A quants de vosaltres no us grada el cafe i preferiu el te?

Es important que els participants tinguin clar que:
* Avegades, les bones intencions no sén realment Utils. El fet que penseu que esteu fent
el que és correcte per a algu no vol dir que efectivament sigui aixi ni que la persona ho
interpretara d’aquesta manera.

* Pot ser que algunes persones interpretin el suport com una intrusié inacceptable en la
seva vida i que fins i tot sigui perjudicial. Aixo dependra de la manera com la persona
percebi subjectivament I'ajuda, aixi com del context i de la cultura en questio.
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+ Es per aix0 que les persones amb discapacitat —incloses les persones amb discapacitat
psicosocial, intel-lectual o cognitiva— insisteixen tant en I’eslogan «Res sobre nosaltres
sense nosaltres!».

Ara, posem un exemple una mica més complicat.

* Esteu molt cansats i la vostra parella, que us vol donar suport, reserva pel seu compte
una escapada de cap de setmana per a vosaltres dos.
o Quins soén els diferents tipus de reaccions que poden tenir les persones segons el
context particular de cadascu?

Animeu els participants a expressar com se senten quan reben un suport que no han demanat.

ii" Presentacio: Per qué la presa de decisions per substitucié no és un bon model (40 minuts)

Tal com hem comentat abans, les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva
sovint es veuen privades del dret a la capacitat juridica i no tenen 'oportunitat de prendre
decisions.

En molts paisos, el model que preval és el de la presa de decisions per substitucid. Aixo vol dir
que les persones es veuen privades del dret a prendre decisions i que algu altre s’encarrega de
prendre-les per elles. Les persones que prenen decisions per substitucié poden ser familiars,
professionals de la salut mental i d’altres disciplines, o persones designades per un tribunal.

Unes vegades, la presa de decisions per substitucid és un procés formal (és a dir, algl és nomenat
tutor per llei).

D’altres vegades, la presa de decisions per substitucié es produeix informalment i els familiars o
els professionals de la salut mental prenen automaticament i sistematicament totes les decisions
per la persona en questio.

També hi ha circumstancies en que la legislacié permet que algu altre (per exemple, un tribunal,
el director o la persona responsable d’un servei social o de salut mental) prengui decisions per

altres persones, fins i tot en els casos en qué no s’hagi designat cap tutor.

Per queé s’utilitza sovint la presa de decisions per substitucié?

. La gent pot pensar que aporta claredat a la presa de decisions i a la persona que pren
les decisions.
. La gent pot pensar que aquesta és I'inica manera de prendre decisions importants per

les persones que se suposa que son incapaces de prendre aquestes decisions.

. Pot semblar més practic que els cuidadors i els familiars prenguin les decisions perque
consideren que ells saben qué és el més convenient per a la persona, en especial si esta
passant per una crisi.

. La gent pot pensar que aixi no cal dedicar tant de temps a la presa de decisions.

. La gent pot pensar que les decisions que s’han pres sdn necessaries i beneficioses per a
la persona; és a dir, que vetllen pels seus interessos.
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. Els professionals de la salut mental poden pensar que s’han de responsabilitzar de la
recuperacio de la persona.

Els problemes de la presa de decisions per substitucié

La presa de decisions per substitucid se sol basar en conceptes erronis i estereotips negatius
sobre la capacitat de les persones per prendre decisions.

El problema amb el model de presa de decisions per substitucio és que vulnera el dret de les
persones a la capacitat juridica.

A més, no respecta la persona en qliestié com a decisora. Les decisions de les persones formen

part del que sén i defineixen les persones que esdevindran. Quan a una persona no se li permet
decidir, la seva vida esdevé quelcom que li succeeix en comptes de ser ella la que té la dignitat i
la responsabilitat de prendre les regnes de la seva propia vida.

En aquest punt de la presentacid, pregunteu als participants el segiient:

. Que en penseu, d’aixd?
. De quina manera pot repercutir en les persones el fet que no es respectin les seves
decisions, la seva voluntat i les seves preferencies?

. Es possible que les persones desenvolupin les habilitats necessaries per viure d’una
manera independent si no se’ls dona llibertat per decidir?

Es important recordar que una persona que pren decisions per substitucié pot prendre decisions
gue vagin en contra de la voluntat de la persona en qliestid i que, a més, la perjudiquin. A
vegades se’n pot aprofitar, o pot limitar encara més les seves possibilitats de decidir. Aixi, per
exemple, una persona que pren decisions per substitucié pot decidir vendre la casa de la
persona en qiiestié mentre aquesta és a |’hospital.

La presa de decisions per substitucié esdevé un cercle vicids: si les persones es veuen privades
de I'oportunitat de prendre decisions, pot ser que perdin la confianca en la seva capacitat i que
deixin d’intentar-ho. Per aix0, a vegades, algunes persones que mai no han tingut el dret a
decidir prefereixen que sigui algu altre qui assumeixi aquesta responsabilitat. Per contra, com
més exerciten les seves habilitats per prendre decisions, més augmenta la seva confiancga en
aquestes habilitats. | aixo és valid per a tothom: la presa de decisions és com un muscul que cal
exercitar per enfortir-lo!

Les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva poden —i volen— prendre
decisions sobre la seva vida, i els estudis de recerca han demostrat que el fet de tenir
autonomia per prendre decisions per un mateix té un impacte molt significatiu en el benestar

(7), (8), (9).

Tanmateix, malgrat les conseqiiéncies negatives de la presa de decisions per substitucid i les
enormes possibilitats d’abus que comporta, aquesta continua sent la practica predominant a
gairebé tot el moén.

Per il-lustrar el tema, projecteu als participants el video seglient: Global News: Incompetent
Persons Act declared invalid, els familiars de Landon Webb sén apartats com a tutors (01:58)
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http://globalnews.ca/news/2791115/incompetent-persons-act-overhauled-landon-
webbsparents-removed-as-guardians/ [consulta: 9 abril 2019].

=

—4 presentacio: El suport a la presa de decisions, un nou abordatge de la presa de decisions
(50 minuts)

A vegades, totes les persones necessitem suport per prendre decisions en diferents ambits de la
vida. També és possible que en alguns moments de la vida ens costi més prendre una decisio per
nosaltres mateixos.

En aquests casos, pot ser Util recorrer a persones en les quals confiem perqué ens ajudin en el
procés de prendre la nostra propia decisié. De fet, hi ha vegades que tots necessitem suport a
I’hora de prendre decisions i de triar.

D’acord amb aixo, I'article 12 de la CDPD reconeix i promou el concepte de suport a la presa de
decisions. Aquest article estableix que totes les persones han de poder accedir a diferents opcions
de suport, inclos el suport de les persones en les quals elles confiin, com ara familiars, iguals,
defensors dels drets en materia de salut mental, advocats, mediadors, etc. També reconeix que
el fet de potenciar les capacitats Uniques de les persones i de proporcionar-los el suport que
necessitin els permet prendre les seves propies decisions.

Una persona pot necessitar suport per comprendre informacid, sospesar diferents opcions,
entendre les possibles conseqliencies de diferents opcions i comunicar les seves decisions als
altres (per exemple, al personal d’un banc, a la companyia del gas o de la llum, als cambrers d’un
restaurant, al personal d’un servei de salut).

. Per exemple, en el context d’un servei de salut mental o d’un servei relacionat, un agent
de suport entre iguals pot ajudar una persona a comprendre i sospesar els beneficis i/o
efectes negatius d’un tractament determinat i a debatre els pros i els contres d’aquest
tractament, i li pot donar suport perqueé faci valdre les seves opcions i les comuniqui si
ella té dificultats per comunicar-les directament.

Algunes persones estan aillades i no tenen ningl en qui confiar. Seria el cas, per exemple, de les
gue han estat institucionalitzades durant llargs periodes de temps i a les quals s’ha denegat
I'oportunitat de desenvolupar relacions de suport; d’aquelles que han estat abandonades pels
seus familiars; i d’aquelles que han patit reiteradament situacions de violéncia i de
maltractament. A més, pot ser que algunes persones, encara que no estiguin totalment aillades,
tampoc no tinguin persones al seu voltant en les que puguin confiar prou. Per tant, el suporta la
presa de decisions també pot comportar donar a una persona l'oportunitat d’establir relacions
de confianca quan no en tingui cap. Aixi, per exemple, si la persona esta disposada a crear una
relacié de suport nova, es pot establir un sistema de defensa dels drets en matéria de salut mental,
de manera que una persona designada assumeixi la funcié de la persona de suport fins que la
persona en qiiestid sigui capac de construir-se la seva propia xarxa social.
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Quan les persones tenen dificultats per expressar la seva voluntat i les seves preferéncies, és
possible que vulguin que una persona de suport ajudi els altres a comprendre que sén persones
amb una historia, amb uns interessos i amb uns objectius a la vida; és a dir, persones que tenen
el dret a exercir la seva capacitat juridica (10).

Es important assenyalar que el suport s’ha d’adaptar a les necessitats de cada persona. A més, la
capacitat per prendre decisions i, per tant, el grau de suport necessari, poden variar en diferents
etapes de la vida d’una persona.

Pot ser que de vegades no es necessiti cap mena de suport, i d’altres, un grau de suport baix o bé
un suport més intensiu. Aixi, per exemple, una persona que es trobi en les primeres etapes de la
demencia pot ser que no necessiti cap suport o Unicament un suport minim, pero que al cap d’uns
anys necessiti un suport més intensiu. A més, també hi ha la possibilitat que algunes persones
només necessitin suport per prendre decisions complexes i que d’altres en necessitin fins i tot per
prendre decisions molt senzilles i quotidianes.

Es important recordar que, a diferéncia de la necessitat de suport, el dret a exercir la capacitat
juridica mai no fluctua ni varia. Sempre cal acceptar que les persones tenen dret a prendre les

seves propies decisions.

El suport a la presa de decisions en els serveis socials i de salut mental

La dinamica de poder desigual entre els professionals de la salut mental i d’altres disciplines i les
persones usuaries dels serveis constitueix un obstacle important per al suport a la presa de
decisions en aquesta mena de contextos. Fins a cert punt, les lleis que permeten I'ingrés hospitlari
i el tractament involuntaris en els serveis socials i de salut mental contribueixen significativament
a aquest desequilibri de poder.

Les persones usuaries dels serveis sovint pensen que els professionals de la salut mental poden
fer el que volen gracies al carrec que ocupen i al seu grau d’autoritat, mentre que les persones
usuaries del servei tenen una influéncia molt limitada sobre I’atencid i la cura que reben (11). Per
tant, cal abordar i canviar aquesta dinamica de poder per tal que es respecti el dret de les
persones a la capacitat juridica en aquesta mena de contextos. Per a més informacio sobre la
dinamica de poder, consulteu La transformacio de serveis i la promocio dels drets de les persones
en els serveis socials i de salut mental.

Els professionals de la salut mental i d’altres disciplines no sén persones de suport, ja que si ho
fossin es correria el risc que es produis un conflicte d’interessos i un excés d’influéncia. No obstant
aixo, han d’adoptar una actitud de suport i han d’emprar les seves competéncies professionals a
I’hora de prendre en consideracio si sén capaces de proporcionar el que una persona demanaii si
hi estan disposades.

Alguns professionals de la salut mental estan convencuts que ja adopten aquest abordatge, pero
la realitat és que moltes vegades no és aixi: identifiquen una necessitat, fan un suggeriment,
demanen ales persones usuaries del servei si hi estan d’acord i aleshores actuen en conseqiiéncia
amb aixo. Tanmateix, es considera que dirigir el flux d’informacié d’aquesta manera no és un
abordatge de suport.

A més, sovint els professionals de la salut mental i d’altres disciplines no tenen en compte les
diferencies de poder que hi ha entre ells i les persones usuaries del servei. En identificar les
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necessitats i suggerir unes opcions limitades, els professionals de la salut mental controlen el
debat (a vegades fins i tot inconscientment), de manera que les possibilitats que algu no hi estigui
d’acord sén molt escasses.

Cal vencer aquests obstacles i impulsar un abordatge nou centrat en un suport:

. Que empoderi les persones i els proporcioni una informacié exhaustiva que els permeti
prendre decisions sobre la vida, incloses les relacionades amb la seva atencié i el seu
tractament.

. En que els desequilibris de poder es puguin contrarestar si els professionals de la salut

mental presten atencié als valors, a les expectatives, a la voluntat i a les preferéncies de
les persones amb qué treballen, comprenen el seu sistema interpretatiu i actuen en
consequiencia.

. Que també impulsi I'autoreflexid dels professionals de la salut mental sobre la manera
com els seus suposits o comportaments poden constituir involuntariament un obstacle a
la presa de decisions per part de les persones usuaries del servei.

Respectar el dret a la capacitat juridica també vol dir respectar el dret de les persones a donar el
seu consentiment a un tractament o a rebutjar-lo. Aixo requereix facilitar activament un suport a
la presa de decisions que garanteixi que les persones puguin demanar que persones en les quals
elles confien les acompanyin al servei per tal que els proporcionin suport. Els professionals de la
salut mental i d’altres disciplines també poden facilitar el contacte entre una persona i diversos
serveis de suport formal, com ara els prestats per les organitzacions no governamentals (ONG)
de suport a la presa de decisions o per treballadors entre iguals que, si la persona ho vol, li poden
donar suport.

Distribuiu als participants copies de I'annex 7 (reproduit més avall).

El requadre segiient (12) conté una llista de comprovacié util perqué les persones de suport
puguin adoptar un abordatge basat en el suport a la presa de decisions. Tanmateix, és possible
que calgui incloure-hi altres mesures addicionals en funcié de cada persona.
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Diferéncies entre el suport a la presa de decisions i la presa de decisions per substitucid

En el suport a la presa de decisions, una persona de suport mai no pren cap decisié en nom o en
representacié d’una altra. En el suport de la presa a les decisions, totes les formes de suport, fins
i tot les més intensives, s’"han de basar en la voluntat i les preferéncies de la persona en qlestio.

Es important observar que la voluntat i les preferéncies de la persona sén diferents del que els
altres consideren que és «el seu interés superior».

. En molts paisos, la norma per prendre una decisié per una persona és, per regla general,
«el seu interés superior» (és a dir, és a dir, el que els altres consideren que és la millor
decisio o el millor curs d’accid per a una persona).

Tal com s’ha explicat en I’exercici anterior, fins i tot en el cas que les persones que prenen
decisions per substitucid tinguin bones intencions i creguin que estan fent el que cal per a una
persona, aixo no vol dir que efectivament sigui aixi ni que la persona en qiestié ho percebra
d’aquesta manera.

Pot ser que la persona interpreti el suport no demanat o un suport inadequat com una intrusio
inacceptable en la seva vida privada i que fins i tot sigui perjudicial. Aixo dependra de la manera
com la persona percebi subjectivament I’ajuda, aixi com del context i de la cultura en questio.

Per tant, cal substituir I'abordatge que vetlla pels interessos de la persona per un de diferent.

La interpretacido més fidel de la voluntat i de les preferéncies d’una persona

Si una persona és incapa¢ de comunicar la seva voluntat i les seves preferencies, fins i tot després
d’haver-s’hi esforcat al maxim, les decisions es poden prendre d’acord amb la interpretacié més
fidel de la seva voluntat i de les seves preferéncies, les quals es poden determinar, per exemple:

o consultant la informacié de quée es disposa sobre la persona, com ara la seva
opinid sobre diferents qliestions, les seves creences, els seus principis vitals, etc.
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o consultant els documents de decisions anticipades, els quals contenen
informacid sobre la voluntat i les preferéncies de la persona (més endavant es
tracta a fons aquesta questid).

Per tant, el suport a la presa de decisions és diferent dels sistemes existents com ara com ara la
tutela, la guarda i altres régims de presa de decisions per substitucié. El terme suport a la presa
de decisions no és una manera nova de descriure aquests models preexistents, sind que vol dir
aplicar un abordatge totalment diferent en qué la persona sempre té I’Gltima paraula, perqué les
decisions es prenen d’acord amb la seva voluntat i les seves preferéncies o amb la interpretacio
més fidel de la seva voluntat i de les seves preferéencies.

Finalment, a diferéncia de la majoria dels models de presa de decisions per substitucid, el suport
a la presa de decisions és voluntari. No s’ha d’imposar a ningu. Si una persona decideix que no
vol rebre suport, cal respectar la seva voluntat.

El suport a la presa de decisions també significa que les persones poden triar realment entre
diferents opcions acceptables i que ningl no les obliga a prendre una decisid especifica. Aixi, per
exemple, preguntar a una persona si s’estima més prendre’s la medicacié o que la internin en un
servei social o de salut mental vol dir no respectar el seu dret a decidir. Exercir el dret a prendre
decisions no ha d’anar acompanyat de cap amenaga de coaccid ni de cap castig.

Moltes persones, en concret familiars i professionals de la salut mental i d’altres disciplines, han
expressat la seva preocupacié pel fet que, en algunes situacions, si la persona rebutja el suport,
pot ser que ella o altres persones corrin perill.

Tanmateix, és important tenir en compte que el fet d'imposar o de forcar un tractament pot
causar un dany immediat i/o en el futur. El dany causat a la persona es pot manifestar de moltes
maneres diferent, com ara en la forma de trauma, d’humiliacid, de lesions fisiques, etc.

A més, el fet que es respectin les decisions de les persones no s’ha d’utilitzar com una excusa per
desatendre una persona que estigui angoixada o per no prestar-li atencié. La CDPD exigeix que
les persones de suport adoptin un compromis ferm envers la persona i que li ofereixin opcions
que siguin acceptables (13).

Durant la presentacid, és possible que els participants expressin preocupacio pel fet que el marc
legal dels seus paisos exigeixi un abordatge a través de la presa de decisions per substitucid (per
exemple, a través de les lleis de tutela nacionals existents) i que, per tant, poden fer poca cosa
per aplicar el suport a la presa de decisions en aquest context.

Es important reconeixer que:

En molts paisos, la legislacid i els marcs politics existents continuen preveient models de presa de
decisions per substitucié. Es fonamental, doncs, fer pressié i defensar els drets en salut mental
per canviar les lleis, les politiques i les practiques existents que no estiguin en consonancia amb
la CDPD.

Es possible que per dur a terme aquesta mena de reforma es requereixi un cert temps;
mentrestant, pero, hi ha moltes coses que es poden fer per ajudar les persones a prendre les
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seves propies decisions, fins i tot dins dels marcs legals o politics existents. A més, també

7

es

possible donar-los suport perqué posin fi als seus régims de presa de decisions per substitucio.

'g Presentacio: Passar de la presa de decisions per substitucié al suport a la presa de decisions

(10 minuts)

La taula seglient (14) resumeix el pas d’'un abordatge basat en la presa de decisions per substitucié
a un altre basat en el suport a la presa de decisions. Per fer aquest pas, s’ha d’anar de la columna

de I'esquerra a la columna de la dreta.

persones amb
intel-lectual o

La suposicio que les
discapacitat psicosocial,
cognitiva no tenen la capacitat/habilitat
mental necessaria per prendre les seves
propies decisions.

La suposici6 que les persones amb discapacitat
psicosocial, intel-lectual o cognitiva poden prendre
decisions per elles mateixes i per a elles mateixes, amb
ajustos i/o, en el cas que ho vulguin, amb I'ajuda de les
seves persones de suport.

Algunes persones tenen dret a prendre
totes les decisions per si mateixes i d’altres
no.

Avaluar els déficits en competéncia
(capacitat de fet) .

Totes les persones tenen dret, sempre, a prendre
decisions, fins i tot decisions sobre si volen rebre suport
a I’hora de prendre una decisio.

Esbrinarla classe i el grau de suport que pot ser necessari
per prendre decisions.

Internar una persona en els serveis socials
i de salut mental.

Vetllar pels interessos d’una persona, de
manera que sén unes altres persones les
gue determinen quines son les decisions o
mesures més adequades per a aquesta
persona.

Presa de decisions per substitucid i
designaci6 de persones que prenen
decisions per substitucié, de manera que
és algu altre qui pren decisions per una
persona en funcié dels seus propis criteris
i no pas d’acord amb la voluntat i les
preferencies d’aquesta persona.

Mirar si hi ha alternatives de suport en la comunitat, si la
persona en questié ho vol.

Respectar la voluntatiles preferéncies d’una persona, de
manera que totes les decisions les pren aquesta persona
d’acord amb la seva voluntat i les seves preferéncies i, en
els casos en qué, malgrat que la persona s’hi hagi
esforcat al maxim, no hagi estat possible determinar la
seva voluntat i les seves preferencies, mitjancant la
interpretaciéo més fidel de la seva voluntat i de les seves
preferéncies.

Suport a la presa de decisions, de manera que les
persones prenen decisions per elles mateixes i per a si
mateixes i, si ho volen, amb el suport d’altres persones.
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Exercici 2.2: Entendre el suport en la presa de decisions (20 minuts)

L'objectiu d’aquest exercici és demostrar que el suport a la presa de decisions no és un concepte
nou i que tothom necessita el suport d’altres persones a I’hora de prendre decisions relacionades
amb diferents ambits de la seva vida. Les persones no sempre tenen prou coneixements,
experiéncia o temps per prendre per si mateixes tota mena de decisions.

Formuleu al grup les preguntes seglients i anoteu les idees dels participants a la pissarra:
Recordeu alguna vegada que algu us hagi ajudat a prendre una decisié?

Per exemple, una decisid sobre una nova relacid, sobre qué comprar, sobre com organitzar-se per
dur la canalla a I’escola, sobre on viure, sobre quin curs fer o quina carrera escollir, etc.

Us va ser util el suport que vau rebre?
En cas afirmatiu, per que?
Poden ser possibles respostes:

La persona de suport em va ajudar a trobar la informacid pertinent.

Confiava en la persona a la qual vaig demanar consell.

La persona de suport em va posar en contacte amb altres persones que s’havien trobat en la
mateixa situacio.

La persona de suport s’havia trobat en la mateixa situacio.

La persona de suport em va donar un punt de vist extern en el qual jo no havia pensat.

La persona de suport em va ajudar a sospesar els pros i els contres i a organitzar-me les idees.

La persona de suport em va ajudar a identificar quin era realment el problema.

La persona de suport em va recordar que ja m’havia trobat en circumstancies semblants, i que en
aquell moment em podrien ser Utils per prendre una decisio.

La persona de suport em va ajudar a prendre una decisié d’acord amb els més objectius i valors
personals.

La persona de suport em va transmetre la sensacio que tot sortiria bé, amb independéncia de la
decisié que acabés prenent.

En cas negatiu, per qué no?

Poden ser possibles respostes:

La persona de suport no tenia coneixements sobre el tema en qiestio.

La persona de suport no em va facilitar la informacié adequada.

Encara que la informacid que em va facilitar fos correcta, no vaig ser capa¢ de comprendre-la.

La persona de suport ja tenia una opinié molt ferma sobre el tema en questio.

La persona de suport em va dir que faria ella en una situacié com aquella, en comptes de centrar-
se en allo que jo voldria fer.

La persona de suport em va animar a prendre una decisio que li anava bé a ella, pero no

pas a mi.
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La persona de suport finalment va prendre la decisié per mi o en contra de la meva
voluntat.

bt Presentacio: Diferents formes de suport (70 minuts)

La presentacid segiient conté exemples de diversos models de suport que poden ser Utils per
ajudar les persones a prendre les seves propies decisions.

La majoria dels models de suport actuals encara no compleixen plenament la CDPD. Es criticable
el fet que alguns models estiguin dirigits per professionals, o que continuin utilitzant el tractament
involuntari, si bé potser en menys mesura que altres serveis socials i de salut mental, com és el
cas del dialeg obert. Cal reconeixer aquestes limitacions i tenir en compte que aquests serveis es
podrien millorar encara més per aconseguir que complissin plenament la CDPD.

Proporcionar informacié completa

La primera forma de suport consisteix a proporcionar una informacié completa i en un format
gue la persona pugui entendre.

Moltes persones —incloses les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva,
perd sens dubte no només elles— no disposen de prou informacié (per exemple, sobre
tractaments, opcions d’atencié i de suport, qliestions juridiques, etc.) per poder prendre una
decisié. Per poder prendre una decisid, abans ens han de donar tota la informacidé pertinent sobre
I'ambit o la quiestié amb relacié als quals hem de prendre aquesta decisid.

Habilitats comunicatives de suport

Per poder acollir i comprendre les persones que fan servir estils de comunicacio diferents i/o que
tenen dificultats per comunicar-se, cal disposar d’habilitats comunicatives.

Les persones que donen suport o les persones que adopten un abordatge de suport —incloent-
hi els professionals de la salut mental i d’altres disciplines— han d’aprendre a escoltar les
persones d’una manera activa i amb atencié. Han d’arribar a comprendre les necessitats
d’aquestes persones escoltant-les i demanant-los si han entés correctament el que els han dit.
Aguestes habilitats d’escolta també comporten ajudar les persones a relaxar-se i a fer una pausa
de tant en tant, de manera que no tinguin la sensacid que les estan sotmetent a un interrogatori.
També han de respectar el fet que les persones vulguin donar molta o molt poca informacio.

Algunes de les habilitats comunicatives que cal tenir en el context de persones que emprin estils
de comunicacio diferents o que tinguin limitacions a I’hora de comunicar-se soén:

. Comprendre estils comunicatius indirectes o inusuals.

. Comprendre els valors de la persona subjacents a la comunicacid, que poden ser diferents
dels de la persona que I'escolta.

. Donar per fet que la comunicacié sempre té un sentit, encara que altres persones puguin
pensar que no en té cap.
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. Ser conscients que potser la persona que escolta no és capa¢ de comprendre algu a causa
de les seves propies limitacions.

. Interpretar la quiestid des del punt de vista de I’altra persona.
Fer ajustos raonables

Com a part del requisit de proporcionar una informacié exhaustiva i completa durant el procés de
suport, és possible que calgui fer uns ajustos raonables.

L'expressidé ajustos raonables es refereix a les mesures que cal adoptar (per part dels governs,
dels professionals dels serveis o d’altres) per tal d’eliminar els obstacles a que han de fer front les
persones amb discapacitat, i per garantir que aquestes puguin exercir els seus drets humans en
igualtat de condicions amb les altres persones i que no siguin discriminades pel que fa a I’exercici
dels seus drets.

. L'article 5 de la CDPD exigeix que es duguin a terme ajustos raonables perquée les
persones amb discapacitat puguin exercir els drets recollits en la CDPD i gaudir-ne. Aixo
compren el dret a la capacitat juridica, i significa que altres persones —com ara els
professionals de la salut mental i d’altres disciplines, el personal d’institucions financeres
i les empreses— han de satisfer els requisits de la persona pel que fa a la presa de
decisions i han de reconeixer que potser necessitara suport en el procés de presa de
decisions.

Fer ajustos raonables pot comportar, per exemple, facilitar a les persones informacié d’una
manera que els permeti comprendre-la, i aixd pot voler dir proporcionar-se-la en formats de
lectura facil o en un llenguatge planer, facilitar-los assistents de lectura, eines de comunicacié
assistida/adaptativa, mitjans audiovisuals, o intérprets (inclosos els del llenguatge de signes).

També pot voler dir aconseguir que els professionals de la salut mental i d’altres disciplines
acceptin una assistencia formal o informal per part dels familiars i dels amics de la persona, o
dedicar més temps a parlar amb ella per comunicar-li informacid pertinent sobre la decisié en
glestio.

Els ajustos raonables poden ser pertinents sempre que un individu interactui amb altres persones
(per exemple, quan els metges expliquen els riscos que comporta una intervencié medica, quan
el personal d’una institucid financera obre un compte bancari, etc.) i cal individualitzar-los i
adaptar-los a les necessitats de la persona en qiestio.

Prendre decisions amb el suport d’altres persones

El suport pot adoptar moltes formes i pot implicar-hi una persona de confianga o una xarxa de
persones. També pot ser informal o formal.

. Totes les persones utilitzem el suport informal —que és el que solen proporcionar els
familiars i els amics— en la nostra vida quotidiana. Sempre que sigui possible, s’ha de
fomentar el suport informal per tal de limitar la intervencié formal en la vida de les
persones, i s’ha de permetre que les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual
o cognitiva preguin decisions d’'una manera semblant a com les prenen les persones sense
cap discapacitat.
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. Tanmateix, a vegades, quan cal prendre decisions complexes o importants i un suport
informal és insuficient, o quan la persona presenta importants necessitats de suport, cal
recérrer a un suport formal.

Quan les persones decideixen designar una o diverses persones perque els ofereixin un suport
formal, poden designar un familiar en qui elles confiin. No obstant aix0, a vegades també poden
designar algl independent, com ara una persona defensora dels drets en matéria de salut mental.

Aix0 pot ser degut al fet que la persona esta aillada o que ha patit abusos per part dels seus
familiars.

El suport formal

. El mediador personal de Suécia (PO) (15)

Demaneu al grup que mirin el seglient video sobre la innovadora politica del sistema de
mediacié personal (13:50):

https://youtu.be/63vK2F1ok7k [consulta: 9 abril 2019].

. El sistema de mediacid personal de Suécia és un model de suport a la presa de
decisions, que generalment ofereixen les organitzacions no governamentals (ONG).

. Els mediadors personals sén professionals qualificats que treballen per a les persones
gue necessiten els seus serveis i ajuden els seus clients en diferents qliestions: des
d’afers familiars fins a qliestions relacionades amb I’atencié sanitaria, I’habitatge i
I’accés als serveis o a la feina. Un mediador personal només fa el que els seus clients
volen que faci.

. Aguest model es basa en una relacié de confianca a llarg termini. Ha estat pensat,
principalment, per a les persones de dificil accés, aillades o que no disposin de cap mena
de suport.

. Per tal d’evitar processos administratius i tramits burocratics pesats, no hi ha cap acord

escrit entre la persona mediadora personal (PMP) i el client.

. Les PMP tenen uns horaris flexibles que s’adapten a les necessitats i als desitjos dels
seus clients. No disposen de cap oficina, ja que, si en tinguessin una, alguns clients
potser refusarien acceptar els seus serveis perque tindrien la impressié que les PMP
ocupen una posicid de poder. Les PMP treballen des del seu domicili amb I’'ajuda d’un
telefon i d’Internet. Van a casa dels seus clients o es troben en un lloc neutral, com ara
una cafeteria. Han de tenir les habilitats necessaries per defensar amb eficacia els drets
del seu client o clienta davant de diverses autoritats o en els tribunals.

. A Suécia hi ha un sistema de tutela parcial, que normalment s’utilitza per a qiiestions
financeres, pero el govern no considera les PMP com una alternativa a la tutela. Els dos
sistemes no estan connectats i s’han desenvolupat d’una manera independent. Per tant,
és possible que algu tingui una PMP i un tutor a la vegada. A la practica, el més habitual
és que la persona vulgui que la PMP I'ajudi a posar fi a la mesura de la tutela. Per regla
general, ho aconsegueix sense problemes.

El sistema suec ha obtingut uns resultats i beneficis molt positius (16):
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. El 2014, a Sueécia, 6.000 persones van comptar amb el suport d’una PMP.

. El 84% dels municipis suecs van incloure PMP en el seu sistema de serveis socials.

. Les persones amb discapacitat que compten amb el suport d’'una PMP necessiten menys
atencions i la seva situacié general millora.

. Alallarga, el sistema de PMP suposa una reduccié de costos per al sistema social.

. La defensa independent (Escocia, Regne Unit) (17)

Projecteu als participants el video seglient: Independent Advocacy, James’ story (4:33) (aquest
video esta disponible en diverses llengles):
https://youtu.be/SSvorQMSn8Q [consulta: 9 abril 2019].

. La defensa independent dels drets de les persones és una manera d’ajudar les persones
—incloses les persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva— a fer sentir
la seva veu amb més forca i a poder controlar la seva propia vida al maxim.

. Les organitzacions de defensa independent dels drets de les persones sén diferents de les
organitzacions que presten altres classes de serveis.

. Els defensors independents dels drets de les persones no prenen decisions en nom de la
persona o del grup de persones a les quals donen suport, sind que les ajuden a aconseguir
la informacid que necessiten per prendre decisions eficaces sobre les seves
circumstancies i donen suport a la persona o al grup de persones perqueé puguin
comunicar les seves eleccions als altres.

. La defensa independent dels drets de les persones significa:

o Fer costat a les persones que corren el risc de ser empeses als marges de la
societat.

Defensar una persona i posar-se de part seva.

Escoltar una persona i mirar de comprendre el seu punt de vista.

Esbrinar que fa que la persona se senti bé i valorada.

Comprendre la situacio de la persona i els possibles obstacles que no li permeten

aconseguir allo que vol.

Oferir suport a la persona perqué digui als altres que vol, o posar-la en contacte

amb altres persones que la puguin ajudar.

Ajudar una persona a saber quines opcions té i les conseqliéncies que aquestes

opcions poden comportar.

o Possibilitar que una persona prengui les regnes de la seva vida, pero, si ella ho
vol, ocupant-se d’algunes questions per ella.

O 00O0OO

o

. El dialeg obert (Finlandia) (18),(19),(20)
Els participants poden mirar els videos seglients sobre el dialeg obert:

Opcid curta: Daniel Mackler, Jaakko Seikkula parla sobre el dialeg obert finlandeés, les xarxes
socials i la recuperacié de la psicosi (8:24): https://youtu.be/b5 xaQBgkwA [consulta: 9 abril
2019].
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Opcié llarga: Daniel Mackler, Dialeg obert: una alternativa a I’'abordatge finlandés per a la
curacio de la psicosi (pel-licula sencera) (1:13:59): https://youtu.be/H-ontu-Ty68 [consulta: 9
abril 2019].

El dialeg obert és una alternativa finaldesa al sistema convencional de salut mental per a les quals
s’ha diagnosticat psicosi, com a esquizofrénia. Aquest abordatge respecta el poder de presa de
decisions de la persona i hi implica la seva xarxa de familiars i amics.

L’equip del dialeg obert ofereix una ajuda immediata dins de les 24 hores segiients al primer
contacte. Tracta d’obtenir la implicacié de les xarxes socials, de reconstruir les relacions i d’evitar
la medicacid i I'experiéncia alienant de I’hospitalitzacié posant en contacte els membres de la
xarxa social de la persona que cerca suport. No es prepara cap pla de tractament concret. Aquest
abordatge és flexible i s'adapta a les necessitats canviants de cada persona. Aquest abordatge és
flexible i s’adapta a les necessitats canviants de la persona. A més, es decideix conjuntament el
lloc de reunid. A fi de contrarestar I'estigma, les reunions poden tenir lloc a casa de la persona
gue busca suport.

En el dialeg obert, la persona que cerca suport identifica la seva familia i els seus cuidadors son
convidats a participar, juntament amb el membre de I'equip del dialeg obert, en reunions diaries
obertes, no secretes i no jerarquiques. Tothom expressa sense embuts els seus pensaments i
sentiments, i s’escolta la veu de tothom, especialment la de la persona que cerca suport.

El llenguatge és fonamental per crear un dialeg obert. Els membres del dialeg obert no entrevisten
els participants ni fan servir un llenguatge médic. A més, no pretenen trobar solucions ni prendre
decisions sobre cap tractament en nom de la persona en questié. Al contrari, els membres de
I’equip fan un seguiment dels temes i assumptes plantejats per la persona i els seus familiars o
per les persones de suport. El dialeg obert explora la manera com entenen la situacié i com, en el
seu propi llenguatge, la persona i la seva xarxa de suport han definit i han descrit el malestar de
la persona. Ates que sempre es parla obertament, tothom entén queé esta passant i de qué s’esta
parlant. Aixi es crea un llenguatge compartit i els participants construeixen una nova entesa entre
ells i una base per a la col-laboracié més solida.

Un estudi de seguiment dels primers episodis psicotics ha demostrat que, després de cinc anys,
el 82% de les persones que han rebut suport mitjangant aquest abordatge no presenten cap
simptoma de psicosi, el 86% han tornat a estudiar o a treballar a temps complet, i només el 14%
cobren una pensié per discapacitat. Només el 29% havien pres medicacid neuroléptica en alguna
fase del tractament. En comparacid, un estudi de seguiment de cinc anys de durada (21) de
persones que havien tingut un primer episodi i que havien estat tractades a Estocolm des del
1991 fins al 1992 (abans del desenvolupament d’un programa psicosocial a la zona), va assenyalar
gue durant el periode de cinc anys estudiat, la durada mitjana d’hospitalitzacié va ser de 110 dies
i es van administrar medicaments neuroléptics en el 93% dels casos. Arran d’aix0, al cap de cinc
anys, el 62% dels pacients rebien una pensié per discapacitat.

Les formes de suport formals no han de substituir les xarxes de suport informals (com ara la
familia, els amics, etc.), que sdn essencials en la nostra vida quotidiana. Quan les xarxes informals
sén inexistents o febles, és molt important donar suport a la persona perqué les reconstrueixi i/o
les consolidi. Alhora, també pot ser necessari promoure formes de xarxes de suport més
formalitzades per a qui ho necessiti i ho vulgui.
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El suport informal

. Xarxes de suport

. Per exemple, el cercle de suport (Regne Unit, Australia) (22):

Projecteu als participants el video seglient: Circles of Support d’Inclusion Melbourne (6:19);
https://youtu.be/fhF6mv03Cx0 [consulta: 9 abril 2019].

Un cercle de suport (de vegades anomenat cercle d’amics) és un grup de persones que es
reuneixen amb regularitat per ajudar una persona (la persona en qiestid) a assolir els seus
objectius personals en la vida. El cercle de suport actua com una comunitat al voltant de la
persona en questid i, si ho vol, li dona suport perqué aconsegueixi el que vol a la vida.

La persona que rep aquest suport s’encarrega de decidir quines persones vol que formin part del
cercle de suport, i també la direccid cap a la qual s’ha d’emprar I’energia del cercle de suport, tot
i que normalment es tria algun membre del cercle perque dugui a terme la feina necessaria per
mantenir-lo en funcionament.

Els membres del cercle de suport poden ser familiars, amics i altres membres de la comunitat, i
s’hi impliquen perqueé es preocupen per la persona i estan disposats a invertir temps i energia per
donar-li suport. Ningu no cobra.

. L’assisténcia personal (23)

L’assisténcia personal fa referéncia al suport huma segons les preferencies de la persona amb
discapacitat. Es important promoure una vida independent. Els assistents personals també poden
ser fonamentals en el suport a la presa de decisions. Com a persones de confianga que son,
debaten diferents opcions amb la persona i I'ajuden a comunicar als altres la seva voluntat i
preferéncies, etc.

Encara que les definicions d’assisténcia personal poden variar, hi ha certs elements que la
distingeixen d’altres classes de suport:

. El financament I’ha de controlar la persona amb discapacitat, que també és qui ha
d’assignar-lo, amb el proposit de pagar qualsevol assisténcia necessaria.
. Es basa en una avaluaciod de les necessitats individuals i de les circumstancies vitals de la

persona/persona usuaria. El servei d’assisténcia personal té en compte les preferéncies
de la persona amb discapacitat; aixo vol dir que aquesta persona pot contractar el servei
a diversos professionals o bé actuar per compte propi.

. Les persones amb discapacitat tenen I'opcié de dissenyar el servei d’acord amb les seves
necessitats; és a dir, poden decidir qui prestara el servei, quan, on i com.

. Les persones amb discapacitat que necessiten una assisténcia personal poden triar
[liurement el grau de control personal que prefereixin sobre la prestacid del servei,
d’acord amb les seves necessitats, capacitats, circumstancies vitals i preferéncies.
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. Fins i tot en el cas que les responsabilitats de I’'empresari se subcontractin, la persona
amb discapacitat sempre continua ocupant una posicié central en els processos de decisid
relacionats amb |’assisténcia.

Projecteu als participants el video segilient: What is the role of a Personal Assistant? (12:10)
https://youtu.be/Wdx9iTMsGyE [consulta: 9 abril 2019].

. El suport entre iguals

El suport entre iguals té a veure amb la idea que les persones amb discapacitat psicosocial,
intel-lectual o cognitiva es poden ajudar muatuament. El suport pot provenir d’un individu o d’un
grup de persones amb experiéncia viscuda de problemes similars i que hagin adquirit els
coneixements i I’'experiéncia necessaris per donar suport a altres persones que estiguin passant
per moments dificils en la seva vida. El suport entre iguals es pot proporcionar d’'una manera
formal o informal. En el suport entre iguals, les persones poden proporcionar informacié molt
valuosa sobre un ampli ventall de qlestions, la qual cosa els permetra prendre decisions amb
coneixement de causa. El suport entre iguals també té un impacte positiu en la capacitat d’actuar
i en I'autonomia i, per tant, dona suport al dret a la capacitat juridica (24). Els agents de suport
entre iguals poden oferir un suport especialment rellevant, ja que coneixen la classe de reptes a
qgue ha de fer front la persona. Tant si exerceixen la seva funcié formalment en el marc dels serveis
socials i de salut mental com si ho fan fora d’aquests serveis, els agents de suport entre iguals
sempre haurien de ser independents.

. El suport de la familia i els amics

Per a moltes persones, el suport i la comprensié dels familiars i dels amics quan passen per
moments dificils a la vida és summament important. Els familiars i els amics saben moltes coses
sobre la persona en qliestid i sovint sén els que donen un suport més directe a les persones que
estimen. Solen conéixer en queé consisteix el seu dia a dia, les decisions que pren diariamenti que
sol triar i preferir. A més, el més probable és que els familiars i els amics estiguin disposats a
animar la persona a exercir el seu dret a la capacitat juridica i que li donin suport perque ho faci,
per exemple, oferint-se a ajudar-la a prendre part en activitats que li agraden o donant-li suport
sobre com administrar-se els diners.

Els familiars i els amics també poden ser una font d’informacié molt valuosa a I’hora d’aconseguir
gue els altres comprenguin el bagatge de la persona, els seus valors i els objectius que té a la vida,
o I'experiéncia o experiencies que ha tingut en els serveis socials i de salut mental.

No obstant aix0, també és possible que hi hagi diversos conflictes d’interes i barreres actitudinals
que dificultin el suport ofert pels familiars i els amics. Alguns exemples sén:

. Fer suposicions sobre que és allo que més li convé a la persona.

. Implicar-s’hi en excés des d’'un punt de vista emocional, estar estressat o no tenir prou
paciencia.

. Sentir-se culpable de la situacio de la persona i abordar aquesta culpabilitat aclaparant la
persona amb suport.

. No coneixer prou bé els valors i les preferéncies de la persona.

. Ser poc realista pel que fa a allo que la persona pot aconseguir, o no confiar-hi gaire.
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. Subestimar les habilitats de la persona per prendre decisions o tractar-la com si encara
fos un infant malgrat que ja és una persona adulta.

. Tenir por de les possibles conseqliéncies per a ells mateixos com a resultat de situacions
dificils que afectin la persona.

. Sobreprotegir la persona.

. Pensar que tenen dret a explicar als altres parts de la historia de la persona, quan és

possible que ella no vulgui que aquesta informacié es difongui.
. Les comunitats de suport

Moltes persones que aparentment no tenen cap altra mena de suport, com ara amics intims o
familiars, poden trobar molt de suport en determinades comunitats o espais comunitaris i crear
una familia d’amics. Alguns exemples serien comunitats virtuals, grups religiosos o culturals,
comunitats d’activistes politics, grups centrats en diverses activitats, com ara la musica o I'art, o
comunitats basades, per exemple, en el génere o en I'orientacié sexual. Es important que els
serveis reconeguin aquestes classes de suport i que les tinguin en compte, encara que siguin
diferents de les xarxes de suport convencionals.

" Exercici 2.3: Cas — Entendre el suport en el suport a la presa de decisions (30 minuts)

Expliqueu als participants que es tracta d’un cas senzill i forca basic. L'objectiu és explicar els
conceptes d’una manera clara i entenedora. Demaneu-los que se centrin en les questions que s’hi
tracten i que no es deixin influenciar per les complexitats que puguin haver suportat en la seva
vida personal o professional. Més endavant es fara un exercici que aborda casos més complexos.

Llegiu als participants el cas segiient:

| pregunteu al grup:

Tenint en compte el que s’ha comentat abans, qué s’ha fet malament en aquesta situacié? De
quina altra manera s’hauria pogut abordar la situacio?
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Algunes possibles respostes que expliquin que s’ha fet malament en aquesta situacié son:

Es va privar la Sunita del seu dret a prendre decisions sobre la classe de tractament que hauria de
seguir perque, abans de prescriure-li la medicacio, la unitat de salut mental no va obtenir el seu
consentiment lliure i informat.

No va ser escoltada i no es va tenir en compte la seva opinid.

El personal del servei va prendre la decisid per ella.

La resposta immediata va consistir a medicar-la. Ningl no es va prendre la moléstia de parlaramb
ella.

En canvi, el personal hauria pogut fer el seglient:

Podria haver intentat comprendre per que se sentia deprimida.

S’hauria pogut esforcar a coneixer la Sunita com a persona i a comprendre per qué no volia
prendre antidepressius.

Li podria haver preguntat quina mena de tractament, d’atencid i de suport volia.

Li hauria pogut oferir unes opcions d’atencio i de tractament diferents, com ara

psicoterapia individual, terapia de grup, aconsellament o suport entre iguals.

Li podria haver explicat els possibles beneficis i efectes secundaris de cada opcié de tractament
en un llenguatge clar i que ella hagués pogut comprendre.

Li hauria pogut oferir la possibilitat de posar-se en contacte amb alguna persona en la qual ella
confiés, com ara un familiar o un amic o amiga, perquée |I’ajudés a prendre decisions sobre el seu
tractament, a comprendre les diferents opcions de que disposava, i a comunicar les seves
preferencies i a assegurar-se que aquestes preferéncies es respectaven.

Hauria pogut acceptar la seva decisid i respectar que triés unes opcions d’atencié diferents.

Ara, llegiu una versid diferent de la historia de la Sunita. En aquest cas, la metgessa adopta un
abordatge de suport i la Sunita pot disposar del suport d’una amiga:
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Doneu als participants I'oportunitat perque comentin un cas alternatiu.
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Tema 3. El suport a la presa de decisions

Durada del tema
Aproximadament 1 hora i 10 minuts.

" Exercici 3.1: Casos — Decidir les persones i opcions de suport (30 minuts)

Expliqueu als participants que es tracta d’un cas senzill, i no un de problematic, concebut per
explicar els conceptes d’'una manera clara. Animeu els participants que se centrin en els temes de
que es parla i que no es deixin portar per les complexitats que els participants hagin viscut en les
seves experiencies personals o professionals. Els casos més complexos es tractaran en I'exercici
seguent.

Llegiu als participants el paragraf seglient:

| pregunteu al grup:

1. En aquest context, qui creieu que hauria de ser la persona de suport principal de la
Ximena?

Poden ser possibles respostes: El seu marit o els seus fills, perque son la seva familia, o bé les
seves amigues, perqué hi té una relacid propera. Perd pot ser que, per nombroses raons
emocionals i personals, la Ximena no se senti comoda amb cap d’aquestes solucions. Després del
debat, hauria d’haver quedat clar que la Ximena és la persona que sap millor que ningt qué és el
gue més li convé; per aixo, li haurien de preguntar qui li podria donar suport.
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Després que els participants hagin tingut I'oportunitat de debatre la primera pregunta, podeu
preguntar-los:

2. De quina classe de suport —immediat o a llarg termini— es podria beneficiar la Ximena,
tenint en compte la situacid descrita anteriorment? De quina manera se li podria
proporcionar aquest suport i qui podria proporcionar-lo? Quines opcions té? Descriviu
com explorarieu les diverses opcions.

Recordeu als participants que han de pensar en solucions que respectin la capacitat juridica de la
Ximena. Per tant, les solucions no han de comportar la presa de decisions per substitucié, com
ara posar-la sota una ordre de tutela. Algunes opcions viables sén:

Les necessitats de suport immediat es podrien determinar demanant a la Ximena que identifiqui
les situacions més complexes a qué ha de fer front i la manera com afecten la seva vida; després
es podrien estudiar diferents possibilitats i seleccionar les solucions que millor s’adaptessin a les
seves esperances, expectatives i estil de vida. Per exemple:

o Perque no s’oblidi de prendre la medicacid, podria fer servir algun tipus de
tecnologia assistencial senzilla, com ara un pastiller que |i permeti fer un
seguiment de la medicacid, i configurar recordatoris freqlents al seu telefon
intel-ligent.

(@) Pel que fa als pagaments, es podria mirar la possibilitat de fer-los
automaticament, o bé la Ximena podria contractar els serveis d’una gestora
perque s’encarregués de fer-li els pagaments basics.

o Es podria acordar que una persona de suport |’anés a visitar un o dos cops per
setmana, segons les necessitats, que amb el temps podrien canviar.

Quant al suport a llarg termini, caldria plantejar la idea d’elaborar un pla de decisions anticipades
com a mitja per planificar les diferents opcions, de manera que es respectin les preferéncies de
la Ximena en tots els ambits de la vida.

Després de debatre la segona pregunta, llegiu com va acabar la historia de la Ximena:
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Llegiu als participants la historia seglient:

Pregunteu al grup el seglient:

De quina manera en Marlo i la Jane poden ajudar en Jack a gestionar alguns aspectes de la seva
vida domestica i familiar, aixi com el fet que el preocupi que no pugui ser un bon pare per als seus
fills?

En aquest cas, hi ha moltes respostes possibles. Aixi, per exemple, en Marlo i la Jane podrien
ajudar en Jack a posar-se en contacte amb els serveis de suport familiar. També, quan a en Jack li
sigui molt dificil fer front a la situacio, es podrien fer carrec dels seus fills de tant en tant, i es
podrien oferir a assessorar en Jack sempre que ho necessiti.

Els participants poden aportar idees diferents sobre com ajudar en Jack.

Ara, llegiu com va acabar la historia d’en Jack. Recordeu als participants que aquesta historia
hauria pogut acabar de moltes maneres diferents i que el final que es proposa tot seguit només
és una solucié d’entre moltes possibles.
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*" Exercici 3.2: Casos - Situacions dificils (30 minuts)

Aquest exercici ha estat pensat perqueé els participants reflexionin sobre les diferents opcions

disponibles per respectar el dret de les persones a la capacitat juridica, fins i tot en les situacions
més dificils.

Demaneu als participants que es reparteixin en tres grups. Assigneu un dels exemples seglients
a cada grup i distribuiu-ne els que siguin pertinents (annex 1).

El suport a la presa de decisions i la planificacié de decisions anticipades Pagina |43
Formacio especialitzada QualityRights de I’'OMS



Una vegada assignats, pregunteu al grup:

Tenint en compte el que s’ha comentat abans sobre el dret a la capacitat juridica (el dret a decidir
per un mateix) i sobre el suport a la presa de decisions, que farieu en aquest cas?

Quines accions positives, que respectin el dret a la capacitat juridica, es podrien emprendre en
aquests casos?

Demaneu a cadascun dels tres grups que després del debat en grup nomenin una persona
portaveu perqué n’exposi les conclusions a la resta dels participants.

Després de I'exposicid de cada grup, feu un debat conjunt sobre cada cas.

En tots els casos és fonamental subratllar que sempre cal respectar i emparar el dret de les
persones a la seva capacitat juridica, aixi com el seu dret a exercir-lo, fins i tot en circumstancies
tan complexes com les que es descriuen en aquests casos practics. Sempre cal buscar alternatives
que respectin i emparin el dret de les persones a la seva capacitat juridica, aixi com el seu dret a
exercir-lo.

Per a cada cas, poden ser respostes que respectin el dret de les persones a decidir les seglients:
El cas de la Claudia

Fer una reunié amb els pares de la Claudia per mirar de quina manera poden respectar el seu dret
a casar-se a i a formar una familia.

Estudiar el suport que la Claudia i la seva parella podrien necessitar per formar una familia,
proporcionar-li aquest suport, i ajudar-la en altres ambits de la seva vida.

Assegurar-se que la Claudia pot accedir a I'atencié sanitaria (és a dir, a I'atencié prenatal i
reproductiva) i que aquesta atencid li és prestada d’una manera que ella pot entendre.

Buscar recursos comunitaris (classes de parentalitat, un cercle de suport) per donar suport a la
Claudia en la crianca del seu fill i posar-la en contacte amb aquests recursos.

El cas de la Nasima

Posar la Nasima en contacte amb serveis d’aconsellament perqueé I’ajudin a abordar
I’assetjament de qué va ser objecte.

Encoratjar-la i ajudar-la a identificar els seus punts forts i els seus interessos perqué pugui
explorar oportunitats de treball que la satisfacin.

Comentar amb la Nasima quina feina li agradaria fer.

Posar la Nasima en contacte amb serveis comunitaris perque pugui adquirir nous coneixements
que l'ajudin a trobar la feina que vol i perquée pugui tenir més confianca en ella mateixa.
Ajudar-la a comentar amb els futurs ocupadors els ajustos raonables que pugui necessitar.

El cas d’en Christopher

Intentar comprendre qué valora en Christopher del projecte animalista i qué és allo que mira
d’aconseguir. Parlar amb en Christopher per animar-lo a pensar-s’ho dues vegades abans
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d’invertir tots els seus estalvis en aquest projecte i perque reflexioni atentament sobre altres
projectes o oportunitats per posar en marxa un negoci.

Intentar facilitar-li que dugui a terme un petit experiment perque pugui comprovar si aquest
projecte satisfa les seves expectatives.

Preguntar a en Christopher si té alguna persona en la qual ell confii i que el pugui assessorar
sobre aquest projecte.

Encoratjar i ajudar en Christopher a sospesar els avantatges i els inconvenients d’invertir tots els
seus diners en aquest projecte i de vendre casa seva, ja que aleshores no tindria diners per viure
i aix0, sens dubte, dificultaria molt que pogués tenir cura dels gats i gossos sense llar.

Posar-lo en contacte amb agents de suport entre iguals o amb xarxes de suport entre iguals
presents a la comunitat.

Animar-lo a calcular quants diners necessita per al dia a dia i a apartar aquests diners per tal
que, si el projecte no funciona, tingui prou diners per viure.

=13
'i Presentacio: Fallades del sistema en el suport a la presa de decisions (10 minuts)

Aquests casos descriuen situacions dificils. A vegades, segons les circumstancies, pot semblar
impossible trobar alternatives a la presa de decisions per substitucié. | encara és més complicat
quan cal protegir els drets i el benestar d’altres persones, com ara els de la parella, els dels fills i
els dels progenitors. En aquestes situacions, el més habitual és prendre decisions per la persona
en comptes de mirar de trobar solucions alternatives que respectin els seus desitjos.

Es molt important assegurar-se que les situacions dificils no s’utilitzen per justificar una presa de
decisions per substitucid. Els serveis socials i de salut mental han d’establir processos clars que
permetin determinar la voluntat i les preferéncies d’una persona. En el cas que aixd no sigui
viable, després d’haver-ho intentat per tots els mitjans possibles, les decisions s’han de prendre
d’acord amb la interpretacié més fidel de la voluntat i de les preferéncies de la persona.

Prendre decisions per una altra persona és inacceptable. Constitueix una vulneracié dels drets
humans de I'individu i també significa que el sistema ha fallat. La majoria de les vegades, aixo no
hauria passat si s’hagués donat suport abans que la situacié s’agreugés o es deteriorés.

A més, cal donar suport als familiars, que també poden patir conseqiiencies adverses en
situacions dificils. Aquests mecanismes de suport els han de comentar i acordar totes les persones
implicades.

Cada vegada que no es respecti el dret d’'una persona a la seva capacitat juridica, caldria que totes
les persones implicades —els professionals de la salut mental i d’altres disciplines, els familiars i
altres— revisessin i qliestionessin les practiques, les estrategies i els processos adoptats per
comprendre queé ha fallat. Es pot organitzar una reunié amb totes les parts interessades, incloent-
hi la persona en qiiestid, per comentar com evitar que la situacio es repeteixi.
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Tema 4. Designar una persona perque comuniqui la interpretacié més
fidel de la voluntat i de les preferéncies

Durada del tema
Aproximadament 20 minuts.

' -I-‘ Presentacio: El paper de les persones designades (20 minuts)

Una persona designada és una persona de suport especifica en la qual es confia perqué comuniqui
lainterpretacié més fidel de la voluntat i de les preferéncies d’'una persona en aquelles situacions
futures en que, després de molts esforgos considerables, sigui inviable determinar directament
la voluntat i les preferéncies d’aquesta persona. Hi ha persones que consideren util tenir una
persona designada, perd no totes pensen el mateix.

Es pot designar una persona especifica, o bé es pot designar un grup de persones perque
determinin i comuniquin col-lectivament la seva interpretacié més fidel de la voluntat i de les
preferéncies de la persona. També es poden designar diverses persones per a temes diferents
gue requereixin una presa de decisions (per exemple, qiiestions de salut o econdomiques). La
persona pot indicar, si aixi ho vol, que d’entre un grup de persones que hagin de ser consultades,
prevalgui I'opinié d’una en particular que hagi estat triada per la persona en questié.

L'abordatge basat en la interpretacié més fidel pot ser util, per exemple, quan una persona es
gueda inconscient, en estat vegetatiu, o presenta un deteriorament comunicatiu molt greu i
profund.

La interpretacié més fidel de la voluntat i de les preferencies d’una persona s’ha de fer d’acord
amb alld que la persona hagi comunicat a la persona designada en el passat, o d’acord amb allo
que la persona designada consideri que la persona voldria prenent com a referencia nombroses
converses mantingudes amb ella préviament, o bé un bon coneixement de la persona. En aquest
sentit, les persones designades no sén persones que prenen decisions per substitucio; és a dir, no
han de prendre decisions en lloc de la persona, ni han de prendre decisions d’acord amb alld que
elles considerin que vetlla pels interessos de la persona en qliestio.

Abans de recérrer a I'abordatge de la interpretacio més fidel, cal que les persones de suport
esbrinin si la tecnologia assistencial o uns altres ajustos podrien ser Utils per ajudar a determinar
la voluntat i les preferéncies reals de la persona. Si no es pot recdrrer a cap alternativa que
permeti que la persona pugui comunicar directament la seva voluntat i les seves preferencies,
aleshores la persona designada ha de comunicar la seva interpretacié més fidel de la voluntat i
de les preferéncies de la persona en qiestio.

Les persones designades també poden tenir un paper de suport convencional en situacions que
no requereixin la interpretaciéo més fidel de la voluntat i de les preferéncies d’'una persona. Poden
ajudar a aclarir la voluntat i les preferéncies de la persona quan els altres no entenguin allo que
la persona els ha comunicat. També poden donar suport a la persona a I’hora de fer valdre les
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seves preferencies davant els altres i es poden assegurar que, en efecte, es respecten les seves
preferéncies.

La designacié de representants es pot incloure en els plans de decisions anticipades o en els
documents de voluntats anticipades (que s’explicaran en la propera sessid), o es poden fer
constar en un document a part, com ara en el pla d’intervencié individualitzat i en la seva historia
clinica. Quan designem algu perqué comuniqui la nostra voluntat i les nostres preferéncies, pot
ser util incloure una persona designada alternativa en el pla de decisions anticipades per si la
persona que hem triat com a principal no esta disponible per la rad que sigui.

La persona designhada:

. Ha de ser una persona de confianga. Ha de ser algl que conegui bé la persona i que, quan
calgui prendre una decisio, sigui capag de respectar els drets, la voluntat i les preferéncies
de la persona en qliestid, aixi com els seus valors i les seves creences.

. Ha d’estar disponible. Es important triar algii que pugui estar disponible quan calgui. Per
exemple, si una persona esta lluny de casa per motius de treball o té moltes obligacions
familiars o d’'una altra classe, probablement no sera I'opcié més encertada.

. NO ha de ser un membre dels serveis socials ni de salut mental. Aixo és per evitar els
conflictes d’interessos, ja que a vegades el personal pot estar a favor d’unes practiques
gue no sén necessariament les que la persona hauria triat (per exemple, que es quedi a
I’hospital en contra de la seva voluntat).

. Ha de ser revocable. La designacid ha de ser revocable en tot moment i la persona ha de
poder canviar d’opinidé i n’ha de poder triar una altra.
. Ha d’estar sotmesa a mecanismes de rendicié de comptes. Cal establir mesures de

salvaguarda per comprovar que les persones designades adopten |'abordatge de /a
interpretacio més fidel i per assegurar-se que no abusen de la seva funcio.

A més, també pot ser Util designar una persona que sapiga com moure’s pel sistema medici social
i que, per tant, estigui en condicions de garantir que es respecten la voluntat i les preferencies
d’una persona.

Avegades, el personal del servei no sap gran cosa sobre la voluntat i les preferéncies de la persona
(per exemple, ha arribat a un servei sola i molt angoixada, pero no es pot comunicar i no és
possible saber d’'una manera immediata si té cap persona de suport a la seva vida). Si la persona
ha anat al servei, sembla logic pensar que és perqué busca suport. Es important donar temps a
les persones perque expressin la mena de suport que volen. El fet que hagin anat al servei no
justifica que es decideixi per elles el tractament o el suport que cal donar-los ni les mesures que
cal adoptar.

Si no és possible identificar cap persona de suport, cal designar una persona independent, com
ara una persona defensora dels drets en matéria de salut mental. La persona designada s’ha
d’esforcar al maxim per identificar les creences i els valors de la persona i per prendre les
decisions que responguin a la interpretacié més fidel de la voluntat i de les preferéncies de la
persona en questio.

No obstant aix0, ates que en aquells moments no se sap gran cosa sobre la persona, és possible

gue la interpretacio més fidel de la persona defensora dels drets en materia de salut mental no
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sigui del tot correcta. Aquesta mena de situacions només han de ser provisionals. La persona
designada té I'obligacié d’adoptar mesures per coneixer millor la persona i per ajudar-la a crear-
se una xarxa social amb I'objectiu que pugui triar personalment una persona de suport.
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Tema 5. Mesures positives per adoptar un abordatge basat en el suport

Durada del tema
Aproximadament 45 minuts.

I=¢

| presentacio: Principis clau del suport a la presa de decisions (5 minuts)

Resumiu, junt amb els participants, els principis clau del suport a la presa de decisions:

1. Tothom té el dret a prendre decisions.

2. Les persones han de tenir I'oportunitat de rebre suport per prendre decisions.

3. Les persones tenen dret a rebutjar el suport que se’ls pugui oferir.

4, Les persones han de poder rebre suport de les persones que elles triin i en les quals elles
confiin, que comprenguin els seus valors, els seus desitjos i el seu bagatge, i que puguin
respectar la seva voluntat i les seves preferéncies.

5. El grau de suport necessari depen de la complexitat de la decisid i de la situacio de la
persona que pren la decisio.

6. Les persones tenen dret a aprendre de I’experiéncia i a prendre decisions equivocades.

7. Les persones tenen dret a no estar d’acord amb els altres.

8. Les persones tenen dret a canviar d’opinio, i aixo inclou el dret a posar fi a un suport si ja
no el volen.

9. Les altres persones han de respectar la voluntat i les preferéncies de la persona en tot
moment, fins i tot en situacions de crisi.

10. Quan, després de molts esforgos considerables, no sigui possible determinar la voluntat i

les preferencies reals de la persona, cal determinar quina és la interpretaciéo més fidel de
la seva voluntat i de les seves preferéncies per tal de respectar el seu dret a la capacitat
juridica.

Exercici 5.1:
Accié personal per promoure el suport a la presa de decisions (15 minuts)

Aquest exercici de pluja d’idees pretén animar els participants a debatre de quina manera poden
aplicar i fomentar personalment el suport a la presa de decisions. Es tracta de fomentar entre els
participants el compromis de respectar i reforcar I'autonomia de les persones mitjangant accions

personals.

Comenceu per fer una pluja d’idees amb els participants sobre possibles accions personals.
Escriviu les idees a les pissarres. Pregunteu als participants:

Quines accions podrieu emprendre personalment per ajudar les persones a prendre decisions?

Alguns exemples poden incloure, entre d’altres:
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Coneixer les persones com a individus. Coneixer les seves opinions, el seu bagatge, el seu context
social i les seves persones de suport.

Dedicar temps a preguntar a les persones quines sén les seves opinions, les seves preferencies,
allo que els agrada i allo que els desagrada, en comptes de donar per fet que ja sabeu qué és el
que volen.

Reconeixer que potser no sempre estareu d’acord amb una decisio, perd que, malgrat tot, voleu
donar suport a la persona i la voleu respectar, de la mateixa manera que voleu donar suport a les
seves decisions i les voleu respectar.

Reconeixer el fet que les persones poden canviar d’opinid.

Facilitar a les persones una informacié clara.

Ajudar les persones a buscar la informacid que necessiten, si cal, en un format que puguin
entendre.

Donar prou temps a les persones perque puguin prendre una decisio.

No descartar I’opinid de ningu, fins i tot si us sembla poc realista.

Permetre que, quan les persones necessitin assessorament, es posin en contacte amb els seus
amics, familiars i persones de suport.

Oferir a les persones I"oportunitat de comentar les seves preferéncies d’una manera informal.
Ajudar les persones a identificar les persones de suport que tenen al voltant.

Parlar amb la persona en qiestio de la possibilitat de rebre suport en entorns que no siguin els
serveis socials i de salut mental, com ara a casa seva, a la comunitat, a casa d’'un amic o amiga,
etc.

— ]

VE/ Presentacid: Consells per a les persones de suport (5 minuts)

. Hem de dedicar temps a escoltar les persones i a deixar que ens expliquin que volen: és
possible que algunes persones triguin més temps a formular que volen dir. Cal utilitzar
una escolta activa per fomentar la comunicacié sense pressionar les persones perqué ens
donin respostes immediates.

. Hem de coneéixer tant les persones a les quals donem suport com el seu context social;
per exemple, que els agrada i qué els desagrada, quins objectius tenen a la vida, etc.

. Hem de dedicar temps a comentar amb les persones el tipus de suport que necessiten i
gue volen, les decisions que troben dificils de prendre, i la mena d’assessorament que
voldrien rebre.

. Hem de donar a les persones el temps que necessitin per prendre una decisié per elles
mateixes.

. Hem d’estar en contacte amb les persones al llarg del temps, ja que és possible que la
seva voluntat i les seves preferencies canviin.

. Hem de prestar atencid a allo que pot ajudar o dificultar que les persones prenguin certes
decisions; per exemple, I'existencia de barreres en els serveis, en la seva familia o en la
comunitat.

. Hem de tenir present que altres persones potser ens voldran influenciar. Sempre hem de
recordar que les persones a les quals donem suport sén les que prenen la decisié.

d Hem de buscar informacié sobre persones, xarxes o serveis que puguin proporcionar
suport i assessorament addicionals.

. Hem de buscar suport pel nostre compte i identificar les persones o els serveis que ens

poden ajudar en la nostra funcié com a persones de suport.
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. Hem d’aprendre a afrontar la frustracié. A vegades pot ser frustrant, i fins i tot dolords,
respectar les decisions de les persones que ens importen quan pensem que estan
equivocades o que en poden sortir perjudicades. Es important que aprenguem
estrategies per superar aquesta mena de frustracio.

Exercici 5.2: Accié per promoure el dret a la capacitat juridica i al suport a la presa de
decisions en els serveis socials i de salut mental (20 minuts)

Convideu els participants a fer una pluja d’idees sobre els canvis que cal introduir en els serveis
socials i de salut mental per tal d’adoptar un abordatge de suport, incloent-hi les mesures
especifiques que cal prendre per introduir aquests canvis.

Pregunteu als participants el seglient:

Que es podria fer per facilitar el suport a la presa de decisions en un servei social o de salut
mental?

Els participants poden pensar en un servei que utilitzin o que hagin utilitzat en el passat, en el
qual estiguin treballant, o que hagin visitat o del qual els hagin parlat. Després, doneu-los les
possibles respostes a aquesta pregunta i demaneu-los que comentin i debatin les diferents
propostes:

. Desenvolupar i adoptar politiques a escala del servei que fomentin el dret a la capacitat
juridica i el suport a la presa de decisions.

. Facilitar al personal del servei informacio sobre el dret a la capacitat juridica i el suport a
la presa de decisions.

. Fomentar entre el personal del servei el desenvolupament de les seves habilitats
comunicatives.

. Preguntar sistematicament la voluntat i les preferencies dels usuaris del servei i
respectar-les.

. Impulsar sessions de formacio i debats sobre el suport a la presa de decisions.

. Designar defensors/mentors en materia d’informacié per fomentar I’Gs del suport a la
presa de decisions.

. Assegurar-se que els usuaris del servei tenen accés a informaciod rellevant sobre com

prendre decisions amb coneixement de causa i, si cal, assegurar-se que aquesta
informacié esta en un format adequat.

. Implicar els usuaris del servei en tots els mecanismes relacionats amb |’organitzacié,
supervisio i avaluacio del servei per contribuir a desenvolupar un abordatge de suport.

. Donar regularment als usuaris del servei I’oportunitat de posar-se en contacte amb fonts
de suport externes al servei, com ara organitzacions de defensa independent dels drets
de les persones, agents o grups de suport entre iguals, etc.
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Tema 6. Que és la planificacio de decisions anticipades?

Durada del tema
Aproximadament 1 hora i 20 minuts.

'j Presentacio: Que és la planificacié de decisions anticipades? (60 minuts)

Tal com hem vist en la sessid anterior, el suport a la presa de decisions pot garantir que les
persones prenguin decisions sobre la seva vida. La planificacié de decisions anticipades és una de
les eines que serveixen per garantir que es tenen en compte i es respecten la voluntat i les
preferéncies d’una persona.

La planificacié de decisions anticipades fa referencia al procés de donar instruccions sobre les
situacions futures en que les persones puguin tenir dificultats per comunicar la seva voluntat i les
seves preferencies i a les quals cal donar una resposta. Altres persones —com ara les persones de
suportiels professionals de la salut en general i de la salut mental en particular—, poden consultar
el pla de decisions anticipades de la persona en qiiestid per tenir la certesa que segueixen les
seves directrius i que respecten el que ella vol. Els plans de decisions anticipades poden ser molt
utils, en concret, per a les persones que presenten un malestar greu, que pateixen psicosi o
demencia, o que senzillament volen especificar per endavant quins sén els seus desitjos per si en
el futur no es troben en condicions de comunicar-los.

Els plans de decisions anticipades també es coneixen com a testaments vitals o documents de
voluntats anticipades. Per regla general, es tracta de documents escrits. Ara bé, les persones que
no poden escriure també han de tenir la possibilitat d’especificar la seva voluntat i les seves
preferéncies en formats d’audio o de video, o de rebre suport per posar-les per escrit.

Es possible que en algunes comunitats i cultures no hi hagi el costum de redactar certs documents,
com ara testaments, contractes, etc. Aixo, perd, no ha d'impedir que les persones puguin
comunicar verbalment o per altres canals informals les seves preferéncies pel que fa a I’atencid,
al tractament i al suport que volen rebre.

Les persones poden preparar un pla de decisions anticipades per a situacions de crisi com a part
d’un pla de recuperacid. Un pla de recuperacié és un document que ha escrit una persona —per
ella mateixa 0 amb el suport d’algui altre— que ajuda a guiar el seu viatge cap a la recuperacié. Es
una eina que ha estat pensada per ajudar les persones a viure la vida que volen i a assolir els seus
objectius. El pla de decisions anticipades és molt util en el context d’un pla de recuperacié, perque
ajuda les persones a reflexionar sobre queé els agrada i que volen i sobre allo que no els agrada i
gue no volen. També serveix com a orientacio per a altres persones, com ara el personal sanitari,
els familiars, els amics, etc.

Les persones sempre han de tenir I'opcioé de fer o de no fer un pla de decisions anticipades. No ha
de ser un requisit imposat per un servei social o de salut mental, ni per un membre del personal
del servei.
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En alguns paisos, els plans de decisions anticipades son vinculants per llei. Aixo vol dir que altres
persones —com ara els professionals sanitaris, els familiars, els amics, etc.— estan obligades
legalment a respectar les voluntats establertes en el pla de decisions anticipades. En molts casos,
la llei també preveu en quines situacions es poden invalidar els documents de voluntats
anticipades (per exemple, emergencies vitals, incompatibilitat amb els desitjos i les preferéncies
que es coneixen de la persona).

. Per exemple, en el Regne Unit, les persones poden fer plans de decisions anticipades
vinculants, pero hi ha situacions que permeten invalidar aquests plans; per exemple, quan
la persona demana una cosa que és il-legal, com ara el suicidi assistit.

El contingut dels plans de decisions anticipades

Les persones poden incloure tota la informacié que vulguin (molta o molt poca) en els plans de
decisions anticipades. Tanmateix, com més detallada sigui la informacio recollida en els plans de
decisions anticipades, més possibilitats hi haura que les decisions es duguin a terme de la manera
que elles volen. A més, reflexionar sobre les situacions en qué és probable que es trobi una
persona pot aportar claredat a la presa de decisions.

. Persones designades

Es possible que algunes persones, per moltes raons diferents, no vulguin redactar un pla de
decisions anticipades. Poden pensar, per exemple, que si en el futur no estan en condicions de
comunicar les seves decisions, tenen la certesa que la seva parella, els seus familiars o els seus
amics prendran una decisid basada en la seva voluntat i en les seves preferéncies i que reflecteixi
les seves creences i els seus valors vitals.

No obstant aixo, fins i tot en aquests casos, un pla de decisions anticipades pot ser util per indicar
amb quines persones cal posar-se en contacte. Tal com s’ha explicat abans, la persona pot
designar un individu o un grup de persones, les quals hauran de comentar la situacid per
determinar quina és la interpretacié més fidel de la voluntat i de les preferéncies de la persona
en questio.
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. Document de voluntats anticipades sobre I’atencid, el tractament i el suport per a les
necessitats de salut

Pel que fa a les necessitats de salut en general i de salut mental en particular, les persones poden
especificar:

. Quines opcions de tractament, d’atencid i de suport volen.
. Quines opcions de tractament, d’atencid i de suport no volen.

Es important recalcar que el rebuig anticipat d’una opcié de tractament, d’atencié o de suport és
diferent del consentiment anticipat a una opcié de tractament, d’atencid o de suport.

. El rebuig anticipat garanteix que una persona no rebra una forma especifica de suport,
d’atencid o de tractament.
. En canvi, el consentiment anticipat no garanteix que la persona rebra aquesta forma de

tractament. Les raons per les quals és possible que la persona no rebi aquesta forma de
tractament, d’atencié o de suport poden ser, per exemple, que el servei no ofereixi
aquesta opcid o que els recursos no permetin oferir-la.

Cal assenyalar que potser les persones voldran fer i posar en practica el seu pla de decisions
anticipades en un context diferent del dels serveis socials o de salut mental i que potser hivoldran
incloure formes de suport que no estiguin relacionades amb I’atencié sanitaria, com ara una
assisténcia personal, una atencidé temporal entre iguals, etc.

En aquest punt de la presentacio, projecteu als participants el video seglient sobre els plans de
decisions anticipades en I'ambit de I’atencié sanitaria:

Planning ahead - living with younger onset dementia (5:08) Video original produit per
Office for the Ageing, SA Health, Adelaide, Australia https://youtu.be/8sVCoxYbLIk [consulta:
9 abril 2019].

Agraiment: Kate Swaffer, cofundadora, presidenta i consellera delegada de Dementia
Alliance International www.infodai.org.

. Document de voluntats anticipades sobre altres ambits de la vida

Es possible que en el pla de decisions anticipades, les persones també hi vulguin especificar les
seves voluntats pel que fa a altres ambits de la seva vida, com ara:

. la cura dels fills

. la llar

. factures i béns

. impostos

. mascotes

. «Clausules Ulisses»

Un pla de decisions anticipades no ha d’'impedir que una persona canvii d’opinid i, en general, pot
ser revocat en qualsevol moment.
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No obstant aix0, és possible que algunes persones vulguin preveure una situacié futura en que
expressin o declarin una voluntat que no s’adigui amb els seus valors i la seva voluntat a llarg
termini.

En aquest cas, poden especificar explicitament que alldo que hagin declarat en el seu pla de
decisions anticipades té prioritat sobre les voluntats i preferéncies declarades en situacions
futures especifiques. En algunes jurisdiccions, aguest mecanisme s’anomena «clausula Ulisses».

Aguesta mesura s’ha d’emprar amb precaucid, en especial si autoritza els altres a usar la forga
per invalidar la voluntat i les preferéncies en la situacid futura especificada. Una mesura de
salvaguarda addicional podria ser que un grup de persones de suport confirmessin que la clausula
Ulisses reflecteix la voluntat i les preferéncies a llarg termini de la persona i que és coherent amb
el que consta en el seu pla de decisions anticipades, malgrat que la persona manifesti unes
preferéncies contraries en aquell moment.

Després que s’hagi produit la situacid, la persona ha de revisar amb molta atencid la clausula
Ulisses —si ho vol, amb I’ajuda d’altres persones— per assegurar-se que les mesures adoptades
van ser Utils i coherents amb els seus valors i amb la seva voluntat a llarg termini.

Exemples practics de clausules Ulisses:

1. A en Kwame li han diagnosticat un trastorn bipolar. Sap que un tipus concret de medicacio
li produeix uns efectes extremament negatius. Té molt clar que no vol aquest tipus de
medicacio, pero li preocupa que quan estigui molt deprimit no se sapiga imposar i no pugui
rebutjar la medicacié que el personal li doni. Per tant, decideix que en el document de
voluntats anticipades especificara que no vol que li administrin aquest tipus de medicacio
en cap mena de circumstancia, encara que en una crisi s’hi pugui avenir.

2. La Li-Ming és conscient que en el futur cada vegada li sera més dificil prendre decisions
sobre la seva vida a causa de I'avang de la malaltia d’Alzheimer. Confia en la seva cosina,
que la coneix molt bé i que sempre ha donat suport a les seves decisions. En canvi, no vol
que el seu germa intervingui en cap decisio relacionada amb la seva vida, perque
probablement invalidaria la seva voluntat i les seves preferéncies, ja que sovint pensa que
ell sap qué és el que més li convé a ella. Per tant, redacta un document de voluntats
anticipades en qué estableix qui esta autoritzat a comunicar la seva voluntat i les seves
preferéncies —per exemple, la seva cosina— si ella no esta en condicions de comunicar-
les per si mateixa, i en que també especifica les seves preferéncies futures, algunes de les
quals ja pot identificar ara. Aixi, per exemple, especifica que vol viure a casa seva i que vol
rebre el suport alla, en comptes d’anar a una residencia per a gent gran; també especifica
a que es poden destinar els seus diners, qui pot tenir les claus de casa seva, les malalties
per a les quals necessita medicacio, quins medicaments no esta disposada a prendre, etc.

Quan entren en vigor els plans de decisions anticipades? (25)
Actualment, en la majoria dels paisos que han establert mecanismes de decisions anticipades:

. Els plans de decisions anticipades entren en vigor quan es determina que la persona no
té la competéncia necessaria per prendre decisions; és a dir, no té capacitat per prendre
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decisions. En aquest cas, quan el pla de decisions anticipades entra en vigor, la persona
ja no pot prendre directament les seves propies decisions ni pot canviar d’opinid.

. La llei exigeix que perquée una persona pugui fer un pla de decisions anticipades és
necessari que tingui competéncia. Aixo vol dir que les persones sota tutela no poden fer
un pla de decisions anticipades que sigui valid juridicament. També vol dir que els plans
de decisions anticipades no sén valids juridicament si es fan en una situacié de crisi o en
altres circumstancies en qué es consideri que la persona no té la capacitat necessaria per
prendre decisions.

. A vegades es considera que els plans de decisions anticipades no tenen vigéncia en
situacions en qué una persona és ingressada involuntariament en un servei social o de
salut mental. Per tant, encara que una persona hagi fet un document de voluntats
anticipades, si és internada involuntariament, també pot rebre un tractament en contra
de la seva voluntat.

Aguesta mena de documents de voluntats anticipades poden permetre a les persones exercir un
cert control sobre les opcions de suport, d’atencié o de tractament proposades, pero, malgrat
aix0, no compleixen plenament la CDPD.

La CDPD exigeix un abordatge totalment diferent:

Segons l'article 12 de la CDPD, les persones poden exercir sempre el seu dret a la capacitat
juridica. Per tant, les persones han de conservar el seu dret a prendre decisions directament i a
canviar d’opinid, fins i tot en els casos en quée hagin redactat un pla de decisions anticipades. El
fet que les persones redactin plans de decisions anticipades no vol dir que estiguin incapacitades
juridicament.

Pot ser util redactar un pla de decisions anticipades que sigui vinculant en aquelles situacions en
gue una persona no estigui en condicions de comunicar directament la seva voluntat i les seves
preferéncies.

. Aix0 garanteix que les altres persones respectaran les directrius especificades en el pla
de decisions anticipades.
. En aquests casos, la persona ha d’especificar les situacions o els criteris d’acord amb els

quals la persona de suport pot comencar a aplicar el pla de decisions anticipades, aixi com
les situacions i els criteris d’acord amb els quals la persona de suport ha de deixar d’aplicar
el pla de decisions anticipades.

. La implementacié d’un pla de decisions anticipades no ha d’impedir que les persones de
suport intentin posar-se en contacte i comunicar-se directament i amb regularitatamb la
persona en qiestid per veure com reacciona davant les mesures adoptades, per
comprovar si torna a estar en condicions de comunicar directament la seva voluntat i les
seves preferencies, o per saber si aquestes han canviat.

Quan les persones poden comunicar directament la seva voluntat i les seves preferéncies, els
plans de voluntats anticipades poden ser unes eines de comunicacié molt Gtils per estructurar els
debats:

. Sén utils per explorar i debatre amb les persones de suport les possibles situacions que
requeriran una presa de decisions, els avantatges i els inconvenients de les decisions, etc.

. Poden fer que les persones de suport se sentin comodes amb els plans i que no els amoini
haver-los de posar en practica.
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. Es poden emprar com a punt de referéncia per a la voluntat i les preferéencies de la
persona en qliestid. Les persones de suport poden fer que la persona recordi el que van
parlar i alld que van especificar en el pla de decisions anticipades, perdo també han
d’acceptar que les opinions de la persona poden evolucionar i que les persones poden
canviar d’opinié.

La planificacié de decisions anticipades en els paisos

Exemple: la llei alemanya (2009) (26)

Alemanya disposa d’una llei en virtut de la qual els documents de decisions anticipades sén
vinculants, fins i tot en els contextos d’atencid en salut mental. Quan algu redacta un document
de decisions anticipades, pot designar una persona de suport perque s’encarregui de fer valdre
la seva voluntat davant els professionals sanitaris.

La llei també preveu que si la persona no disposa d’'un document de decisions anticipades, la
seva presumpta voluntat pel que fa al tractament s’ha de determinar prenent com a base fets
especifics, com ara manifestacions verbals anteriors.

Després de I’entrada en vigor d’aquesta llei, les persones usuaries de serveis de salut mental han
desenvolupat un model de document de decisions anticipades contra qualsevol forma de
coaccid en psiquiatria, el qual s"anomena PatVerfi.

Ara bé, el fet que un pais no disposi de lleis o de disposicions legals relatives a plans/documents
de decisions anticipades no vol dir que els serveis socials o de salut mental no puguin aplicar
aquests plans. Els serveis socials i de salut mental:

. Poden adoptar una politica que estableixi que cal respectar en tot moment la presa de
decisions dels individus.
. Poden comunicar als usuaris dels serveis que tenen la possibilitat de fer un pla de

decisions anticipades i poden posar a la seva disposicié els recursos necessaris per donar-
los suport a I’hora de preparar el seu pla.

. Poden fomentar que les persones facin plans de decisions anticipades en previsié de
necessitats i situacions futures i que designin persones de suport.

. Quan una situacié requereixi posar en practica un pla de decisions anticipades, han de
respectar les directrius que la persona hi hagi establert.

Els documents de decisions anticipades no substitueixen la necessitat ni el deure de respectar en
tot moment I'autonomia i el dret d’'una persona a la capacitat juridica. Aixo vol dir respectar les
seves decisions en materia de suport, d’atencié i de tractament, fins i tot en situacions de crisi.

Els beneficis de la planificacié de decisions anticipades per als prestadors de serveis

Els plans de decisions anticipades també poden ajudar els prestadors de serveis a fer la seva feina.
Sovint, als professionals de la salut mental i d’altres disciplines els preocupa que, si una persona
rebutja una opcid de tractament, d’atencid o de suport, i ells no adopten mesures coactives per
internar o tractar aquesta persona, se’ls faci responsables del que hagi anat malament.
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La llei ha de garantir que si aquests professionals segueixen les instruccions que la persona ha
especificat en el seu pla de decisions anticipades, no han de ser considerats responsables del que
hagi succeit.

Aix0 ajudara a eliminar les barreres que puguin impedir a aquests professionals observar els plans
de decisions anticipades i respectar les decisions de les persones.

Exemples de models de plans de decisions anticipades

1. Tot seguit trobareu, a tall d’exemple, un document de voluntats anticipades emplenat.

2. Cal incloure-hi les questions de salut actuals, i donar instruccions pel que fa a les
preferéncies de com s’han de gestionar i per que.
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3. Consentiment per al tractament médic o rebuig del tractament medic, incloent-hi clausules
d’ordre de no reanimacid.
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Seqiieles inacceptables després d’una intervencié médica; per exemple, un grau elevat
de dependenciaid’atencid i el fet de no estar en condicions de poder comunicar els meus
desitjos i les meves preferéncies.

El suport a la presa de decisions i la planificacié de decisions anticipades
Formacio especialitzada QualityRights de I’'OMS




Preferéncies i directrius sobre gliestions no relacionades amb la salut.

Aquesta informacié permet que les persones de suport coneguin i comprenguin la voluntat i les
preferéencies d’una persona i les ajuda a garantir que es respectin. Proporciona informacio
important sobre la persona que ella tria perque es faci carrec dels seus fills i de les seves mascotes

en el cas que ella no ho pugui fer temporalment, aixi com informacié sobre les activitats que li
agrada fer.
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Persones que cal consultar sobre diferents ambits de la meva vida (per exemple, diners,
relacions, tasques diaries, temes de salut).
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Si m’estic morint, el seglient és important per a mi:
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Exercici 6.1: planificar amb antelacié (15 minuts)

El proposit d’aquest exercici és animar els participants a reflexionar sobre la classe d’informacid
que han de tenir en compte a I’hora de redactar un pla de decisions anticipades.

Pregunteu als participants el seglient:

De quina informacid heu de disposar o quina informacié heu de tenir en compte abans de
redactar un pla de decisions anticipades?

Alguns exemples poden incloure, entre d’altres:

Que és important per a mi a la vida?

Quines son les meves preferencies de tractament i de suport amb relacié a diferents estats de
salut (per exemple, malaltia terminal, crisi de salut mental, coma, demeéncia, problema de salut
cronic)?

Vull que el meu pla de decisions anticipades inclogui una clausula d’ordre de no reanimacié?
Quines son les diferents opcions de tractament, d’atencié i de suport que poden contribuir a la
meva recuperacio en situacions dificils pel que fa a la meva salut i a la meva vida?

Hi ha persones concretes que m’agradaria que em donessin suport a I’hora de prendre decisions
en diferents ambits de la meva vida? Qui sén?

Com vull que les altres persones responguin si no estic en condicions de comunicar les meves
decisions i les meves preferencies?

On m’agradaria rebre el suport?

Quins sén els pros i els contres de les diferents opcions de tractament, d’atencié i de suport per
al meu estat de salut? | el fet de no tenir-ne cap?

Qui em pot ajudar amb les meves obligacions quotidianes (per exemple, pagar les factures, tenir
cura dels meus fills i de les meves mascotes)?

Quins drets tinc amb relacié al tractament, a I’atencid i al suport (per exemple, el meu dret a
rebutjar un tractament i el meu dret a triar un professional de la salut en lloc d’un altre)?
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Tema 7. L’elaboracio de documents de decisions anticipades

Durada del tema
Aproximadament 2 hores i 10 minuts.

Ara que ja s’han entés el proposit i els prerequisits dels plans de decisions anticipades, és
important examinar el procés d’elaboracié d’un pla de decisions anticipades. La presentacid
seglient descriu diferents passos que poden ser Utils per elaborar-lo. Cada pas sera diferent per a
cada persona. Algunes persones hauran de dedicar més temps a un pas en concret, mentre que
d’altres tindran una idea molt clara del que volen.

— e/l
'i Presentacio: Passos per elaborar un pla de decisions anticipades (30 minuts)
Es important recordar que no s’ha de forgar ningu a fer un pla de decisions anticipades. A més,
cal tenir en compte que un pla de decisions anticipades ha de reflectir la voluntat i les preferéncies
de la persona, i no pas la voluntat i les preferéncies d’altres persones.
Es recomana fermament que els professionals de la salut mental i d’altres disciplines, els familiars
i els cuidadors preparin el seu propi pla de decisions anticipades perqué hi estiguin familiaritzats.

Aixi podran donar un suport més eficag a altres persones que emprenguin aquest procés.

Pas 1: Reflexionar-hi

El primer pas consisteix a reflexionar sobre com abordar I’elaboracié d’un pla de decisions
anticipades. Alguns aspectes que cal tenir presents sén:

. Vull preparar el meu pla pel meu compte o vull implicar-hi altres persones?
. Queé és important per ami a la vida?
. Quines sén les meves preferéncies de tractament i de suport amb relacidé a diferents

estats de salut (per exemple, malaltia terminal, crisi de salut mental, coma, demeéncia,
problema de salut cronic)?

. Vull que el meu pla de decisions anticipades inclogui una clausula d’ordre de no
reanimacio?
. Quines son les diferents opcions de tractament, d’atencié i de suport que poden

contribuir a la meva recuperacio en situacions dificils dels ambits de la salut i de la vida?

. Com vull que les altres persones responguin si no estic en condicions de comunicar les
meves decisions i les meves preferéncies, o si creuen que estic patint una crisi de salut
mental, i on m’agradaria rebre el suport corresponent?

. Quins son els pros i els contres de les diferents opcions de tractament, d’atencio i de
suport per al meu estat de salut? | el fet de no tenir-ne cap?

. Qui em pot ajudar amb les meves obligacions quotidianes (per exemple, pagar les
factures, tenir cura dels meus fills i de les meves mascotes)?

. Quins drets tinc amb relacié al tractament, a I'atencid i al suport (per exemple, el meu
dret a rebutjar un tractament i el meu dret a triar un professional de la salut en lloc d’un
altre)?
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Es util identificar les persones a les quals es pot demanar consell durant la preparacié o
implementacié d’un pla de decisions anticipades. Algunes preguntes que podem fer-nos sén:

. Hi ha algunes persones en concret que m’agradaria que em donessin suport a I’'hora de
prendre decisions en diferents ambits de la meva vida? Qui sén?

. En qui puc confiar perqué em doni suport i perque comuniqui la meva voluntat i les meves
preferéncies?

. Qui seria una bona persona de contacte si pateixo una crisi?

. Qui em coneix bé?

. Qui compateix les meves creences/valors/visio de la vida?

Algunes de les persones que podrien ser consultades sén, per exemple:

. Parella/marit/esposa

. Amics

. Familiars

. Cuidadors

. Professionals de la salut mental i d’altres disciplines
. Formadors qualificats

. Algu que tingui la funcid de donar suport entre iguals
. Liders religiosos o de la comunitat

Pas 2: Comentar-ho

Quan les persones hagin identificat les persones que volen involucrar en el procés d’elaboracié
del seu pla de decisions anticipades, poden optar per comentar-los les diferents opcions. També,
si ho prefereixen, poden decidir que primer investigaran pel seu compte les diferents opcions i
que després les comentaran amb les persones expertes o de suport que hagin triat.

Aixi, per exemple, els professionals de la salut o un agent de suport entre iguals pot aconsellar
sobre les diferents opcions de tractaments, d’atencid i de suport que hi ha disponibles per a
diferents estats de salut, i les conseqliencies i les possibles repercussions negatives d’acceptar o
de rebutjar determinats tipus de tractaments medicaments, etc. Les persones que facilitin
assessorament han de coneixer les diverses alternatives disponibles per a la persona en qlestio.
Han d’estar obertes a diferents opcions i no s’han d’aferrar a la idea que la seva opcio és la més
adequada.

Es possible que la persona també vulgui comentar amb els seus familiars i amics les implicacions
gue determinades opcions comporten per a ells.

El debat ha d’identificar qui estaria disposat a oferir ajuda practica a la persona en questié (per
exemple, amb les obligacions i les rutines del dia a dia).

Pas 3: Coneéixer el marc juridic

En alguns paisos, determinats documents de voluntats anticipades sén vinculants juridicament. A
vegades, aix0 vol dir que cal seguir un procediment especific perquée el document es consideri
executable. Potser caldra assegurar-se que ha estat datat i signat per la persona en qlestié. La llei
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també pot exigir que hi hagi testimonis i que signin el document, a vegades davant d’una autoritat
oficial.

També és molt important saber per endavant si hi ha circumstancies especifiques en qué altres
persones estan autoritzades excepcionalment a invalidar un document de voluntats anticipades
vinculant.

A més, és possible que advocats, defensors independents dels drets de les persones, agents de
suport entre iguals o organitzacions de persones amb discapacitat puguin facilitar la informacié

necessaria.

Pas 4: Formalitzar el pla de decisions anticipades

Ara que la persona ja té una idea de qué vol pel que fa a la seva atencid, suport i tractament
futurs, i ja sap quines persones vol que hi intervinguin, ha arribat I’hora de posar les seves opcions
per escrit. Si en el seu pais ja hi ha un impres de decisions anticipades, aleshores I’ha d’emplenar.
Si no n’hi ha cap, també pot fer constar les seves opcions en un pla de recuperacié o en un
document independent.

Es possible que algunes persones necessitin ajuda a I’hora de formular el pla de decisions
anticipades per tal d’assegurar-se que expressen clarament la seva voluntat i les seves
preferéncies i que tothom les pot entendre, sense cap possibilitat de confusié ni d’ambigiitat.
Alguns serveis o organitzacions poden proporcionar per a aquest procés el suport de formadors
qualificats independents o de defensors independents dels drets de les persones.

Pas 5: Comunicar a les altres persones I’existéncia del pla de decisions anticipades

Es important assegurar-se que les altres persones coneixen I'existéncia del pla de decisions
anticipades per tal que, si cal, el puguin consultar.

La persona que hagi emplenat I'imprés ha de guardar-ne una copia; les altres copies s’han de
donar a totes les persones pertinents, incloent-hi els familiars, els amics i les persones de suport,
aixi com els professionals de la salut mental i d’altres disciplines. Cal guardar copies del pla de
decisions anticipades en la historia clinica de la persona. En alguns paisos també és possible que
hi hagi registres en linia (és a dir, un registre on es guarden totes les copies dels plans de decisions
anticipades) o sistemes de targetes per a casos de crisis (és a dir, targetes en que les persones
especifiquen la seva voluntat i les seves preferéncies i que poden dur a la cartera). Amb les noves
tecnologies, cada vegada és més facil fer accessibles els plans de voluntats anticipades (per
exemple, se’n pot guardar una copia de manera permanent en el teléfon mobil).

Pas 6: Revisar periodicament el pla de decisions anticipades

Les eleccions i preferencies de les persones sobre les seves opcions d’atencid, de suport i de
tractament poden canviar i evolucionar amb el temps. D’'una manera similar, és possible que
calgui canviari actualitzar els plans de decisions anticipades perque reflecteixin una voluntat nova
i preferéncies noves, en especial quan les persones senten canvis significatius en la seva vida. En
aquestes situacions, és fonamental assegurar-se que se substitueixen les copies antigues del pla
de decisions anticipades per les noves, i que totes les persones implicades reben una copia del
pla de decisions anticipades modificat/actualitzat.
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Ates que la voluntat i les preferéncies d’una persona evolucionen continuament —també en
situacions de crisi— és fonamental que les persones de suport mantinguin un contacte continuat
amb la persona en qlestid. Aixi s’asseguren que tenen en compte no només alld que consta en el
pla de decisions anticipades, sind també els desitjos actuals de la persona, i que no es basen en
documents obsolets que ja no reflecteixen la voluntat i les preferéncies actuals de la persona.

Exercici 7.1: El que els altres han de saber... (40 minuts)

El proposit d’aquest exercici és animar els participants a reflexionar sobre la informacid que
podrien incloure en un pla de decisions anticipades que preparessin per a ells.

Doneu als participants una copia de I'annex 8 i demaneu-los que completin almenys tres dels
apartats de la plantilla del pla de voluntats anticipades. En finalitzar aquest exercici, el formador
pot comentar les respostes als diferents apartats amb tots els participants.

=ef
'i Presentacio: Consells per elaborar un pla de decisions anticipades (5 minuts)

Quan les persones fan un pla de decisions anticipades, és possible que hagin de reflexionar sobre
experiencies dificils del passat que poden ser angoixants. Tot seguit s’indiquen alguns consells per
facilitar-los aquesta tasca.

. No cal que la persona completi el pla de decisions anticipades d’una tirada. Si cal, pot fer
una pausa de tant en tant, o fins i tot el pot redactar al llarg d’'uns quants dies o d’unes
guantes setmanes.

. Es millor que les persones preparin el pla de decisions anticipades quan estiguin
animades, no quan estiguin decaigudes.

. Pot ser util que la persona demani a algu en qui confii que li doni suport en el procés
d’elaboracio del seu pla de decisions anticipades (per exemple, un agent de suport entre
iguals o un bon amic o amiga en qui confii). La persona o persones de suport poden
aprofitar per anar preparant el seu pla de decisions anticipades mentrestant.

. També pot ser util comptar amb el suport d’una persona que ja hagi fet el seu propi pla
de decisions anticipades i que, per tant, pugui aportar suggeriments o pugui explicar com
ho va fer ella.

Exercici 7.2: Debat: Exemples de la vida real de manifestacions en els plans de decisions
anticipades (20 minuts)

En aquest exercici és important deixar molt clar als participants que les persones tenen llibertat
per incloure tot el que vulguin en el seu pla de decisions anticipades. No obstant aix0, a alguns
professionals de la salut mental i d’altres disciplines els preocupa que a vegades hi incloguin
preferencies poc realistes o poc raonables, o que rebutgin tota mena de tractament i de suport.
El proposit d’aquest exercici és abordar aquesta preocupacio.
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Vet aqui una llista de manifestacions reals (27),(28) que contenen els documents de decisions
anticipades de I'india i del Regne Unit.

Lliureu l'annex 9 als participants i doneu-los prou temps perque puguin llegir totes les
preferéencies que s’hi recullen. Subratlleu que sén exemples extrets de la vida real:

«M'’agradaria que els altres em diguessin quins simptomes observen, o que me’n donessin
informacid, i que m’expliquessin qué em passa.»

«No vull que m’amenacin amb injeccions; m’agradaria que la gent parlés amb mi i m’expliqués
per que he de prendre la medicacid.»

«Si he d’estar molt de temps a I’'hospital, m’agradaria que el personal s’encarregués que algd em
talli el cabell.»

«He estat entrant i sortint de I’hospital perque I’avaluacié la van fer persones que no em coneixien
i que no es van adonar que empitjorava, i per tant m’anaven donant I'alta. M’agradaria que el
personal de la sala de triatge no em donés I’alta fins que no hagués parlat amb el meu assessor

medic.»

« [M’agradaria] claredat pel que fa a la meva medicacié: un pla adequat de qui m’ha de donar la
medicacié i de quan me I’ha de donar.»

«Preferiria estar a I’hospital d’una manera informal per poder intervenir en la presa de decisions
sobre la meva atencié.»

«La medicacié “A” no la vull; em provoca malsons; la “B” fa que em trobi pitjor, i preferiria la
medicacié “C” abans que la “D”.»

«Per a mi, també és molt important tenir cura del meu aspecte, ja que aixi em sento millor.»

«M’estimo més no parlar amb ningl que es prengui les coses com una questié personal (per
exemple, un familiar).»

«M’estimo més rebre el tractament a casa, perqué quan soc a |’hospital passo ansia pels meus
fills.»

«[Durant una crisi] I'equip de tractament domiciliari em pot donar una ajuda addicional. Si el
centre d’atencio temporal estigués disponible, m’hi podria quedar. Si [el meu marit] no se’n surt,
em podria quedar a I’hospital d’'una manera informal.»

«No m’agraden els medicaments que em fan venir molta son.»

«[Si us plau, no em receptin] medicaments que provoquin somnoléncia.»

Animeu els participants a dir que pensen d’aquestes preferéncies. Feu-los les preguntes seglients:

. Creieu que aquestes preferéncies son logiques?
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. Podeu comprendre per qué les persones han inclos aquestes preferéencies en els seus
plans de decisions anticipades?

" Exercici 7.3: Donar suport a les persones perque elaborin plans de dacions anticipades
(30 minuts)

L'objectiu d’aquest exercici és animar els participants a reflexionar sobre diferents maneres de
facilitar que les persones puguin fer un pla de decisions anticipades. Pregunteu-los el seglient:

Que es podria fer en els serveis socials i de salut mental per facilitar que les persones redactessin
un pla de decisions anticipades?

Poden ser possibles respostes:

Proporcionar al personal formacié i informacio sobre els plans de decisions anticipades.
Fomentar entre els membres del personal que redactin el seu propi pla de decisions anticipades
perque puguin comprendre millor el procés.

Proporcionar a les persones informacié sobre els plans de decisions anticipades.

Quan una persona ja hagi redactat el seu pla de decisions anticipades, demanar-li periodicament
si necessita modificar-lo.

Demanar a les persones que no hagin fet un pla de decisions anticipades formal si en voldrien fer
un. En cas positiu, posar-les en contacte amb un defensor independent dels drets de les persones
perque les ajudi a elaborar un pla de decisions anticipades.

No pressionar les persones perquée emplenin I'impres del document de decisions anticipades. Cal
donar-los temps i espai perquée hi reflexionin, perque en puguin parlar amb altres persones, i
perque puguin redactar el seu pla de decisions anticipades al seu ritme.

Posar en contacte els usuaris del servei amb persones qualificades que puguin facilitar la
preparacio dels documents per al pla de decisions anticipades.

Organitzar un taller perqueé les persones puguin coneixer el procés i puguin comencar a redactar
el seu pla de decisions anticipades.

Fer els ajustos necessaris per a les persones que necessitin ajuda per redactar els documents del
pla de decisions anticipades; per exemple, permetre que les persones que no puguin escriure els
seus desitjos i preferéncies els puguin enregistrar en audio o en video.

Assegurar-se que els documents del pla de decisions anticipades no es perden ni s’obliden. Per
exemple, indicar clarament I’existéncia d’un pla de decisions anticipades en la historia clinica de
la persona; fer que els plans de decisions anticipades s’escriguin o s'imprimeixen en un color viu,
i guardar-los en un lloc accessible per a les persones de suport i els professionals sanitaris del
centre.

Planificar reunions periodiques per comentar amb el personal I’existencia de plans de decisions
anticipades i les opcions de tractament i d’atencio triades pels usuaris.

Desenvolupar una politica a escala del servei que ressalti que el personal esta obligat a respectar
en tot moment la voluntatiles preferéncies de les persones i que estableixi |’elaboracié voluntaria
dels plans de decisions anticipades.
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o
Exercici per reflexionar: La finalitzacio de la formacio (5 minuts)

Nota per al formador: finalitzeu aquest modul formulant als participants les preguntes seglients:
Quins son els punts clau que recordareu d’aquest modul?
Heu canviat d’opinié pel que fa a la capacitat de les persones per prendre decisions?

Heu canviat d’opinié pel que fa a com es pot donar suport a les persones a I’hora de prendre
decisions?

En cas afirmatiu, en que ha canviat la vostra opinié? En cas negatiu, per que creieu que no ha
canviat la vostra opinié?
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Annexos
Annex 1. Casos

Tema 1. Presentacio: Rebatre les falses idees i els estereotips negatius en salut mental, I'Elena

A I’Elena li han diagnosticat una deficiéncia intel-lectual. Normalment li costava administrar-se els
diners perqué sovint no recordava quants n’havia gastat. Per aixd, sempre tenia problemes
economics i no podia comprar prou menjar. Una amiga li va parlar d’'una aplicacié que es podia
descarregar al mobil i que li permetria portar un control de les despeses. Els seus pares van pensar
gue aquesta aplicacid no serviria de res i que allo que la seva filla necessitava era un tutor o tutora
que li controlés els diners. Malgrat aix0, I’Elena va buscar 'aplicacié i va decidir utilitzar-la. Ara,
qguan no sap del cert quants diners ha gastat, consulta el mobil per comprovar el saldo del seu
compte bancari i saber queé és el que ja ha comprat. | fins i tot pot estalviar una mica cada mes.

Tema 1. Presentacio: Rebatre les falses idees i els estereotips negatius en salut mental, en Feng

En Feng és un home que ha sentit veus des que era un adolescent. La majoria de les vegades,
aquestes veus descriuen qué esta fent. Tanmateix, quan esta molt estressat, és possible que
adoptin un to amenacador i que 'ordenin que es comporti d’'una manera determinada; per
exemple, que digui que hi ha persones que el volen agredir i que ell les hauria d’agredir primer
per protegir-se. La seva familia va pensar que aixo no li permetria dur una vida normal i que
necessitaria un tutor o tutora. Tanmateix, després d’anys de sentir aquestes veus, ha aconseguit
conviure-hi. Es conscient que de vegades |li comuniquen coses molt importants sobre les seves
emocions, com ara que esta estressat, preocupat o cansat, i quan li suggereixen que actui, abans
de prendre cap decisié o de fer res que I’'angoixi o que consideri que podria ser perjudicial, en
parla amb persones clau de la seva vida. Actualment duu una vida plena. Aquest any ha acabat la
carrera universitaria.

Tema 1. Presentacio: Rebatre les falses idees i els estereotips negatius en salut mental, ' Amara

A I’Amara li van diagnosticar un trastorn bipolar i des de fa uns quants mesos pren medicacid.
Després de reflexionar-hi durant molt de temps, decideix que deixara de prendre-la. Tots els qui
I’envolten pensen que aquesta decisid no és gens encertada, perque les altres vegades que ho va
fer va acabar ingressada a I’hospital. No obstant aix0, en aquests moments I’Amara té estabilitat
a la seva vida i confia que se’n podra sortir sense aquesta mena de tractament. El seu metge li
recomana que no deixi de prendre la medicacid i li explica els riscos que corre si ho fa. Pero també
li facilita recursos relacionats amb la retirada de la medicacié. Després d’escoltar-lo, I’Amara
encara es manté ferma en la seva decisid i el metge li ho respecta. Plegats decideixen que, si en
deixar de prendre la medicacid I’Amara té cap problema, es pot posar en contacte amb ell per
comentar més a fons la situacié. El metge li promet que no la tractara contra la seva voluntat i
gue en cap moment no la pressionara perque prengui la medicacid. Tant I’Amara com el seu
metge miraran de trobar diferents abordaments que no comportin I'Gs de medicacié i
s'informaran dels llocs propers on aquests abordaments estiguin disponibles (com ara serveis
d’atencié temporal en casos de crisi), de manera que, si ’Amara té cap problema quan deixi de
prendre la medicacid o en qualsevol altre moment, pugui triar entre diferents opcions valides.
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Tema 1. Presentacio: Rebatre les falses idees i els estereotips negatius en salut mental, en Lucas

L’Anna acompanya en Lucas, el seu germa, a un centre de salut mental comunitari. En Lucas es
troba en una etapa de tristesa profunda que fa que la major part dels dies no es pugui llevar ni
anar a la feina. No és la primera vegada que li passa i ja ha provat diversos tractaments. Sap, per
experiencia, que la majoria dels antidepressius el fan posar de mal humor i li provoquen insomni.
En el passat, la terapia de grup interpersonal li va anar molt bé; per aixd diu que estaria disposat
a rebre aquesta mena de suport i n’explica els motius al personal del centre de salut mental
comunitari.

Tema 1. Presentacio: Rebatre les falses idees i els estereotips negatius en salut mental, ’Anna

L’Anna sent veus i a vegades hi parla amb veu alta. Li encanta la tecnologia i voldria formar-se en
enginyeria. Els seus pares no hi estan d’acord i li diuen que les classes sén massa cares. En el fons,
perod, tenen por que els altres estudiants es burlin d’ella i que al final Ia deixin de banda, sobretot
perque en aquest camp hi ha molt poques dones.

Tema 1. Presentacio: Rebatre les falses idees i els estereotips negatius en salut mental, I'Eunice

L’Eunice és una dona a la qual van diagnosticar una depressioé greu. Durant una part de I’'embaras
era incapag de llevar-se i d’anar a treballar. A més, es passava la major part del dia plorant.
Aleshores, va decidir anar, juntament amb la seva parella, a un servei de salut mental. Durant la
consulta, el metge la va ignorar i es va adrecar directament al seu company. Li va dir que ell
recomanaria que I'Eunice avortés, ja que el més probable era que la pressié afegida de tenir cura
de l'infant agreugés el seu estat.

L’Eunice, pero, tot i que no es trobava bé, no va permetre que el personal meédic li practiqués un
avortament.

Ara, ella i el seu company tenen una nena de cinc anys preciosa i sén molt felicos. El fet que
I’Eunice fos capag de decidir sobre el seu cos, fins i tot quan estava passant per una crisi, va ser
fonamental per a la seva recuperacio.

Tema 1. Presentacio: Rebatre les falses idees i els estereotips negatius en salut mental, en Tareq

En Tareq és un jove amb discapacitat intel-lectual. Treballa en una botiga de queviures tres dies a
la setmana, pero per als quatre dies restants no disposa de cap estructura que li organitzi la
jornada. Aixo fa que se senti frustrat i insegur. Per sort, va poder aconseguir el suport d'un
assistent personal que cada setmana el pot ajudar a estructurar-se els dies que no treballa.
Gairebé cada dia, en Tareq té diverses idees sobre que li agradaria fer i planifica alguna activitat,
com ara visitar un vei, fer el dinar o anar amb bicicleta al centre de la ciutat per trobar-se amb un
amic. Hi ha dies, pero, en que li costa més decidir qué vol fer i aleshores és quan I'assistent
personal li és molt atil, ja que li suggereix activitats per fer durant el dia. A vegades, quan les coses
no surten com ell havia previst, li truca diversos cops al dia per fer-li alguna consulta. L'assistent
I’escolta i, quan en Tareq li fa alguna pregunta, li proposa diverses opcions.
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Tema 1. Presentacio: Rebatre les falses idees i els estereotips negatius en salut mental, en Gavin
i en Michael

En Gavini el seu soci, en Michael, treballen plegats per prendre decisions economiques i evitar la
mena de problemes que van tenir quan en Gavin comprava per impuls. Una cosa que en Michael
va aprendre rapidament és que valia més preguntar-li qué volia comprar i per que en comptes de
dir-li qué havia o no havia de fer. Quan en Michael era capacg de relacionar-se amb en Gavin
d’aquesta manera, els dos tenien converses més productives sobre com en Gavin volia gastar els
diners i per qué; alhora, en Michael podia comprendre les necessitats emocionals que el seu soci
intentava satisfer amb les compres per impuls en determinats moments de la seva vida. Gracies
a aquestes converses, en Gavin també va comprendre i considerar altres maneres de satisfer les
seves necessitats.

Tema 1. Exercici 1.2: Exemples de la denegacio del dret a la capacitat juridica, en Joao

A en Jodo li van diagnosticar un trastorn esquizoafectiu i li van dir que tenia anosognosia. El
personal del servei li va explicar que aix0 significava que era incapag de reconeixer o incapag de
ser conscient. També li va dir que la rad per la qual ell creu que no necessita medicacid és que no
sap fins a quin punt esta malalt, i que el fet de creure que no necessita medicacid és un simptoma
de la malaltia. Li han dit que si es nega a prendre la medicacid, el servei haura de tornar a avaluar
la seva capacitat per prendre altres decisions importants de la seva vida, com ara reincorporar-se
a la feina.

Tema 1. Exercici 1.2: Exemples de la denegacio del dret a la capacitat juridica, la Rania

La Rania té una discapacitat intel-lectual. Treballa a |a biblioteca del barri quatre dies a la setmana.
Gracies a aquesta feina ha pogut estalviar alguns diners. Li agradaria marxar de vacances i anar a
visitar el seu cosi, al sud del pais. Vol utilitzar els diners estalviats per comprar el bitllet de tren.
Pero el seu pare, que és el seu tutor legal, pensa que aquest viatge seria perillés per a ellai li
prohibeix que compri el bitllet.

Tema 2. Exercici 2.3: Entendre el suport en el suport a la presa de decisions, la Sunita (1)

Un mati, la Sunita es va a visitar per primera vegada a la unitat de salut mental d’un hospital
universitari. Sembla inquieta i explica que esta molt desanimada. Més endavant li diagnostiquen
una depressio.

La metgessa insisteix que comenci a prendre antidepressius immediatament, encara que ella diu
gue no vol prendre cap medicament. La Sunita comencga el tractament a contracor, pero la
medicacié fa que cada vegada estigui més nerviosa, irritable i inquieta. Torna al servei i la
metgessa que la va atendre la primera vegada li recepta benzodiazepina per calmar-la.

L'efecte sedant de la medicacidé no li permet relacionar-se amb facilitat amb els altres i al cap
d’unes setmanes esta aillada, ha perdut la confianca en ella mateixa i encara es troba pitjor.
Decideix deixar de prendre la medicacid, pero aleshores pateix una sindrome d’abstinéncia, la
qual li provoca mals de cap molt intensos, nausees i insomni. Mai no li van donar |'oportunitat
d’explicar per qué estava amoinada.
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Tema 2. Exercici 2.3: Entendre el suport en el suport a la presa de decisions, la Sunita (2)

Un mati, la Sunita es va a visitar per primera vegada a la unitat de salut mental d’un hospital
universitari. Com que sembla que esta ansiosa i inquieta, la metgessa li suggereix d’anar a una
sala tranquil-la on puguin parlar del que I'amoina. Un cop alla, li pregunta si li voldria explicar com
se sent i si li voldria dir alguna cosa més sobre la seva situacid.

La Sunita li explica que durant els darrers mesos ha estat molt deprimida, fins al punt que no tenia
cura d’ella mateixa: ha deixat de rentar-se amb regularitat i no té cap horari per menjar ni per
dormir. La Sunita no vol entrar en detalls de per qué se sent ansiosa i inquieta.

Li diu que voldria rebre atencid i suport, pero que no vol prendre antidepressius perque ja n’ha
pres altres vegades i en guarda un mal record. La metgessa li diu que hi ha diferents tipus de
medicaments que podria provar. També li explica que hi ha alternatives als tractaments
farmacologics —com ara la terapia individual, la terapia de grup o sessions d’aconsellament—
gue podrien ajudar-la. També li proposa de participar en activitats que es duen a terme en la
comunitat —com ara classes de ioga de relaxacid— i que segurament I’ajudaran a sentir-se millor.

S’ofereix a demanar-li hora amb el psiquiatre, amb I'agent de suport entre iguals, amb el psicoleg
i amb el terapeuta ocupacional per comentar les diferents opcions. Després li demana si voldria
passar una temporada curta a la unitat de salut mental o si preferiria anar-se’n a casa i rebre el
suport alla. També li pregunta si té alguna persona en la qual ella confii i si s’hi vol posar en
contacte perque li doni suport.

La Sunita té una bona amiga que Ultimament ha vist amb freqiéncia. L'aprecia molt i ella també
ha passat per estats de depressido semblants als seus. Creu que aquesta amiga la pot ajudar a
sospesar els pros i els contres dels diferents tractaments i de les opcions d’atencid i de suport, i
també a prendre una decisid. La metgessa li diu que la podria designar com la seva persona de
suport i que la podria incloure en la formulacié del seu pla de recuperacié.

S’ofereix a demanar-li hora amb el psiquiatre, amb I'agent de suport entre iguals, amb el psicoleg
i amb el terapeuta ocupacional per comentar les diferents opcions. Després li demana si voldria
passar una temporada curta a la unitat de salut mental o si preferiria anar-se’n a casa i rebre el
suport alla. També li pregunta si té alguna persona en la qual ella confii i si s’hi vol posar en
contacte perqué li doni suport.

Tema 3. Exercici 3.1: Casos — Decidir les persones i opcions de suport, la Ximena (1)

La Ximena és una dona de 79 anys que viu sola en un petit apartament. Després de trenta anys
de matrimoni, es va separar del seu marit i ara gairebé no el veu. Van tenir dos fills, que es van
traslladar a diferents parts del pais. Té algunes bones amigues que viuen a prop seu.

La Ximena s’ha adonat que ultimament s’ha oblidat d’anar a cites importants i de pagar algunes
factures. A vegades, tampoc no sap gaire bé on és ni com ha arribat fins alla, i no és capac de
distingir entre els somnis i les activitats reals. Creu que tot aix0 potser és conseqiéencia del fet
gue ha deixat de prendre uns medicaments que havia estat prenent durant anys. Va a veure el
metge, el qual li demana que es faci unes proves especialitzades. Els resultats indiquen que té
demencia vascular. El diagnostic la deixa trasbalsada: té por del futur i del que li passara; té por
d’acabar en una residéncia per a gent gran, aillada i oblidada, i sense poder fer les coses que li
agrada fer amb les seves amigues, que viuen al barri, molt a prop de casa seva.
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Tema 3. Exercici 3.1: Casos — Decidir les persones i opcions de suport, la Ximena (2)

La Ximena reconeix que necessita una mica de suport, perd ara com ara s’estima més que només
siguin uns quants suports informals. Ha donat I'ordre que tots els pagaments periodics que ha de
fer s’efectuin automaticament; també rep recordatoris automatitzats de les tasques del dia a dia
i dels compromisos que tingui. Ha comentat aquesta situacié amb les seves amigues i estaran
encantades de donar-li el suport addicional que necessiti, com ara acompanyar-la als llocs on hagi
d’anar i ajudar-la a assegurar-se que no se n’oblida. Després de parlar-ho diverses vegades amb
una assistent social, ha pensat fer un document de voluntats anticipades que especifiqui quins
son els seus desitjos a llarg termini. Ho ha comentat amb els seus familiars i amics i amigues. Aixo
I’ha tranquil-litzada molt i ja no passa tanta ansia pel que fa a alguns aspectes futurs de la seva
vida. La Ximena manté una bona relacié amb I'assistent social, la qual I’'ha ajudat a posar en marxa
un document de voluntats anticipades. També la va a visitar un cop al mes per comprovar si tot
va bé. La Ximena sap que tant ella com els seus familiars i amics i amigues poden trucar a
I"assistent social sempre que calgui.

Tema 3. Exercici 3.1 Casos - Decidir les persones i opcions de suport, en Jack (1)

EnJack és un home jove i té dos fills. A vegades esta molt baix d’anims; per aixo, el fet d’haver de
criar els seus fills tot sol esdevé un repte important, fins al punt que I'aclapara.

A vegades, se li fa extremament dificil gestionar les necessitats emocionals i economiques de la
familia, aixi com portar la casa. Vol de tot cor que els seus fills tinguin una vida com cal, perque
quan ell era petit els seus pares no li van poder prestar I'atencié que necessitava i no vol que als
seus fills els passi el mateix.

En Jack voldria rebre suport per gestionar alguns aspectes de la seva vida domestica i familiar. Té
una bona relacié amb el seu germa, en Marlo, i amb la seva millor amiga, la Jane; per aix0, decideix
parlar-hi per estudiar la possibilitat que li donin suport.

Tema 3. Exercici 3.1: Casos — Decidir les persones i les opcions de suport, en Jack (2)

En Jack es posa en contacte amb laJane iamb en Marlo i els demana que I'acompanyin a un parell
de sessions d’aconsellament per tal de comentar diferents qlestions relacionades amb la crianca
dels seus fills. Després de reunir-se amb |'orientador, decideixen fer el seglient:

. La Jane li trucara o I’anira a veure amb freqliéncia per assegurar-se que tot va bé.

. En Marlo es compromet a esbrinar quins suports hi hauria disponibles per a en Jack i a
ajudar-lo a emplenar tots els impresos que calgui o, si ha d’anar als serveis socials, a
acompanyar-lo.

. Quan la situacid superi en Jack, el seu germa i la seva amiga s’enduran la canalla el cap de
setmana.
. A més, es comprometen a parlar amb en Jack de qualsevol decisié important que afecti

els seus fills (per exemple, sobre I'escola, les vacances, etc.).
També s’organitzaran sessions d’aconsellament amb els infants per tal d’ajudar-los a comprendre
la situacid, per donar suport a la seva relacido amb el seu pare, i per assegurar-se que no se senten
abandonats ni desatesos quan el seu pare no es trobi bé.
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Tema 3. Exercici 3.2: Casos- Situacions dificils, la Claudia

La Claudia és una dona jove que sempre ha volgut ser mare. Surt amb un noi i s’hi voldria casar.
La Claudia viu amb els seus pares, que li donen suport en el dia a dia. Li han dit que no li donen
permis per casar-se ni per tenir un fill, i no li permeten veure el seu xicot sempre que ella ho vol.
Creuen que totes dues coses comporten massa riscos i que no seria capag de tenir cura del seu
fill perqué té una discapacitat intel-lectual. El metge de capcalera també li ha dit que seria una
irresponsabilitat que una persona amb discapacitat intel-lectual tingués un fill.

Tema 3. Exercici 3.2: Casos- Situacions dificils, la Nasima

La Nasima és una dona a la qual, des de petita, I’'han assetjat i li han fet la guitza. Fins i tot ara, ja
adulta, els seus pares han decidit que és millor que es quedi a casa, perque hi estara més segura
i no la podran assetjar. També liimpedeixen que vagi al mercat i que participi en les activitats dels
festivals de la comunitat, que a ella li encanten. Des que va acabar els estudis, no té dret a cap
subsidi municipal ni comunitari. S’esfor¢a al maxim per aconseguir una feina i guanyar un sou,
perd li costa molt trobar-ne una que s’ajusti a les seves necessitats i als seus requisits.

Tema 3. Exercici 3.2: Casos- Situacions dificils, en Christopher

En Christopher és un home jove que de sobte ha canviat de manera radical el rumb de la seva
vida. Ultimament ha pensat en diferents maneres de construir-se un futur, perd passa d’una idea
a una altra com si res. No fa gaire, va decidir que recolliria gats i gossos del carrer per salvar-los.
Esta convencut que el jardi del servei de salut mental és el lloc més adequat per als animals. Per
aixo, hi va tot sovint i demana als membres del personal si hi podria construir un refugi. Els diu
gue ha pensat a vendre totes les seves pertinences personals per poder invertir més diners en
aquest projecte.

Tema 6. Presentacio: Que és la planificacié de decisions anticipades?, la Yasmin

Quan a la familia de la Yasmin cal prendre una decisid, normalment s’ajunten tots per parlar-ne i
trobar una solucié que satisfaci tothom. La Yasmin creu que no pot preveure totes les decisions
gue caldra prendre si en el futur no es troba en condicions de comunicar les seves preferencies.
També creu que, en I'ambit de la salut, la ciéncia i la medicina evolucionen constantment, raé per
la qual potser aleshores hi haura tractaments nous. Per tant, redacta un document de voluntats
anticipades en qué estableix que si un dia no es troba en condicions de comunicar les seves
decisions pel que fa a la seva salut, vol que el seu marit, els seus pares i els seus germans i
germanes es reuneixin i prenguin una decisio basada en el que ells creguin que ella hauria volgut
en aquelles circumstancies.
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Annex 2. Confessions d’una pacient desobedient
Judi Chamberlin®

Una vegada, un famds comediant va dir: «He estat ric i he estat pobre i, creieu-me, ser ric és molt
millor». Doncs, bé, jo he estat una bona pacient i una mala pacient i, creieu-me, ser una bona
pacient ajuda a sortir de I'hospital, pero ser una mala pacient ajuda a tornar a la vida real.

Haver estat ingressada com a pacient en un hospital ha estat I’experiéncia més aclaparadora de
la meva vida. El fet que m’etiquetessin i em sotmetessin a un tractament en uns moments en qué
ja era fragil, en qué ja era vulnerable, només em va servir per confirmar-me que valia menys que
un zero a I'esquerra. Era evident que els meus pensaments, sentiments i opinions comptaven ben
poc. Se suposava que no era capag de tenir cura de mi mateixa, que no era capa¢ de prendre les
decisions que més em convenien, i que necessitava que professionals de la salut mental
prenguessin les regnes de la meva vida per mi. |, davant d’aquest menyspreu més absolut pels
meus desitjos i sentiments, se suposava que havia de reaccionar amb apreciacié i agraiment. De
fet, qualsevol altra reaccidé s’hauria considerat com un simptoma més de la meva malaltia, com
una indicacié més del fet que, sens dubte, encara no n’havia tingut prou i me’n calia més.

Em vaig esforgar molt a ser una bona pacient, perquée havia vist que els passava a les males
pacients. Eren les que acabaven en les habitacions d’aillament, les que enviaven a les pitjors
plantes, les que havien estat a I’hospital durant anys, o les que, després d’haver-ne sortit, hi
tornaven a entrar un munt de vegades. Em vaig jurar que a mi no em passaria el mateix. Per tant,
vaig optar per mossegar-me la llengua i dir als membres del personal allo que volien sentir. Els
deia que agraia molt la seva ajuda. Els deia que estava molt contenta d’estar en I’entorn segur
gue representava I’hospital. Els deia que sabia que estava malalta i que em volia posar bé. Vaja,
gue mentia. No plorava ni cridava ni els deia que els odiava, que els odiava a ells i el seu hospital,
i els seus medicaments, i els seus diagnostics, encara que aixo era el que de veritat sentia. Havia
aprés a on em duria aquesta mena d’actitud, ja que justament havia estat per aixd que m’havien
ingressat a I'hospital estatal. Havia estat una mala pacient, i per aixd havia acabat alla. El
diagnostic, esquizofrenia cronica; el pronostic, passar-me la resta de la meva vida entrant i sortint
d’hospitals.

Les primeres vegades que em van internar vaig estar a la sala psiquiatrica d’un gran hospital
general; també em van ingressar en un parell d’hospitals psiquiatrics que tenien fama de ser
excel-lents. En tots els casos va ser terrible. Odiava la reglamentacio, el fet que m’obliguessin a
prendre uns farmacs que m’atordien el cos i la ment, la manca d’aire fresc i d’exercici, la manera
com ens seguien a tot arreu. Per tant, vaig queixar-me, vaig protestar; fins i tot vaig intentar
escapar-me. | de qué em va servir? Al final, vaig acabar darrere els murs gruixuts i les finestres
amb reixes i les portes tancades amb clau d’un hospital que era molt pitjor que totes les presons
de les quals havia intentat fugir. El missatge implicit era ben clar: aixo és el que els passa a les
males pacients.

Vaig aprendre a amagar els meus sentiments, en especial els negatius. El primer dia a I’hospital
estatal vaig rebre un consell que valia un imperi. Estava espantada, em sentia abandonada i sola,
i em vaig posar a plorar a la sala de dia. Una de les pacients es va acostar, es va asseure al meu

1 Chamberlin J. Confessions of a non-compliant patient. J Psychosoc Nurs Ment Health Serv. 1998;36(4):49-52.
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costat i em va xiuxiuejar a I'orella: «No ho facis, aix0. Es pensaran que estas deprimida». Per tant,
vaig aprendre a plorar només a la nit, al llit, sota els llencols, sense fer soroll.

El meu Unic objectiu durant els dos mesos que vaig ser a I’hospital estatal (probablement els dos
mesos més llargs de la meva vida) va ser sortir-ne. | si aixo significava ser una bona pacient, si
significava seguir-los el joc i dir-los el que volien sentir, doncs ho faria. A la vegada, estava
convenguda que passava una cosa terrible en aquell hospital, i no podia deixar de donar-hi voltes.
Qui eren aquelles persones que havien assumit el control absolut de les nostres vides? Per que
eren elles les que sabien millor que ningu quée haviem de fer, com haviem de viure? Per quée es
passava per alt i s’ignorava la indecéncia, fins i tot la brutalitat, del que ens feien? Per que el mén
ens havia donat I'esquena?

Per tant, de cara a la galeria era una bona pacient, perd a dins meu s’anava coent una rebel-lié
gue no era menys real pel fet de ser oculta. Solia imaginar-me un futur en quée un exercit
d’antigues pacients arremetia contra I’hospital, en feia sortir tots els pacients i el personal, i
després n’incendiava i n’arrasava tots els edificis. M’imaginava que ens agafavem de les mans i
ballavem al voltant d’aquesta foguera d’opressid. | és que, en el fons, ja aleshores era molt mala
pacient!

Una de les coses que vaig descobrir durant el meu periple per diversos hospitals, el qual va
concloure amb I'internament involuntari a I’hospital estatal, és que els farmacs psiquiatrics no
em servien de res. Tots els medicaments que em donaven em feien sentir pitjor, no millor.
M’engreixaven, em feien venir son i no em deixaven pensar ni recordar. Quan podia, els refusava.
Abans que m’internessin, solia amagar-me les pastilles a la galta i després, un cop estava sola, les
escopia. A I’hospital estatal, pero, no m’atrevia a fer servir aquest truc i, malgrat que no suportava
els efectes de les pastilles, era obedient i me les empassava, perquée sabia que, un cop lliure, les
deixaria de prendre. Una vegada més, primer vaig ser desobedient mentalment per després
poder-ho ser amb les meves accions.

Ara bé, hi ha una cosa que vull deixar molt clara. No és que defensi que ningu ha de prendre
medicaments psiquiatrics. El que dic —i vull que aixo s’entengui molt bé— és que cada persona
ha de descobrir per si mateixa si els medicaments formen part de la solucié o no. Moltes persones
gue coneci a les quals respecto m’han dit que ara no serien on sén en el seu viatge de recuperacio
si no fos per uns medicaments concrets que han comprovat que els van bé. D’altra banda, també
n’hi ha moltes —i jo en soc una d’elles— que han comprovat que només quan deixen de prendre
tota mena de medicaments psiquiatrics és quan comencen a trobar el seu cami cap a la
recuperacid. Hem de respectar aquestes eleccions i hem de comprendre que no hi ha un unic
cami que sigui valid per a tothom.

Els farmacs psiquiatrics, com tots els medicaments, tenen efectes secundaris. Si els efectes
positius pesen més que els negatius, aleshores la gent sol triar I'opcié de prendre’ls. Pero quan
els efectes negatius superen els positius, I’opcié de no prendre’ls és encertada i raonable. Els
efectes secundaris es poden tolerar més facilment quan a canvi s’obté una cosa positiva. Deixeu-
me que us ho expliqui amb una experiéncia personal. Cada dia prenc antiinflamatoris per
combatre els simptomes de I'artritis. Sense aquests medicaments, estaria adolorida la major part
del temps i em costaria molt moure’m amb facilitat. Estic disposada a cérrer el risc de tenir una
Ulcera gastrica —prenc un altre medicament que em protegeix I’estdmac— perqué la relacio cost-
benefici juga a favor meu. En canvi, si els antiinflamatoris no m’alleugessin el dolor que em
provoca l'artritis, la relacio cost-benefici s’inclinaria cap a I’altre costat de la balanga. Aleshores,
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deixaria de prendre els medicaments i en parlaria amb el meu metge per veure quin altre
abordatge podria provar.

Aquesta és la diferencia clau entre alld que els passa als pacients psiquiatrics i allo que els passa
ales persones amb malalties fisiques. Tant amb la meva reumatologa com amb el meu pneumoleg
(també tinc una malaltia pulmonar cronica), participo d’'una manera plena en el meu tractament
i en la meva recuperacié. Em consulten, m’escolten i em donen la informacié que necessito per
prendre decisions amb coneixement de causa. Reconec que els metges tenen uns coneixements
especialitzats que jo no tinc, i ells, al seu torn, reconeixen que jo tinc una informacié sobre el
funcionament del meu cos que els és molt util per poder-me aconsellar. De vegades no estem
d’acord en alguna cosa. Aleshores, en parlem. De vegades segueixo els seus consells; d’altres
vegades, no.

En el cas dels pacients psiquiatrics, en canvi, normalment es dona per fet que no sabem que és el
gue més ens convé i que ens han de supervisar i controlar. Sovint es té la impressié que parlem
en clau i que només les persones suposadament expertes poden esbrinar qué volem dir. Quan els
pacients refusen prendre farmacs psiquiatrics poden tenir molt bones raons per refusar-los, com
ara el risc de tenir una discinésia tardana, per exemple, o massa efectes adversos. Els
professionals sanitaris, pero, tendeixen a pensar que quan intentem explicar clarament que és
allo que volem i allo que no volem, el que fem és expressar alguna mena de rebel-li¢ simbolica.
Segur que tothom ha sentit els nombrosos acudits de psiquiatres que acaben dient: «No sé pas
qgue volia dir amb aixo!». Doncs bé, doctor, deixi’m que li digui qué volem dir. Normalment volem
dir exactament el que diem. Tal com ens recorda I’esldgan del moviment feminista, «quina part
del NO no entén?».

Em considero una persona molt afortunada. No crec que tingui cap talent ni capacitat especial
gue m’hagi permeés recuperar-me quan moltes altres persones sembla que no tinguin més remei
gue ser pacients tota la vida. Penso que tothom es pot recuperar. En paraules de la declaracié del
Centre Nacional d’Empoderament, fem arribar un missatge de recuperacié, d’empoderament,
d’esperanca i de curacio a totes les persones a les quals s’ha diagnosticat una malaltia mental.
Estem en condicions de fer arribar aquest missatge perquée som una organitzacié dirigida per
persones consumidores de serveis de salut mental, i cadascuna de nosaltres ha emprés un viatge
personal de recuperacié i d’empoderament. Estem convencudes que la recuperacid i
I'empoderament no sén privilegi exclusiu d’uns quants liders excepcionals, sind que estan a
I’abast de totes les persones a les quals s’ha diagnosticat una malaltia mental. Tant si sén en una
sala al final del passadis d’una institucié de salut mental com si treballen en una empresa com a
executives, volem que les persones que sén consumidores de serveis de salut mental recuperin
el control de la seva vida i dels recursos de la seva vida.

Un dels elements que fan possible la recuperacié és el fet de tornar a creure en un mateix. Als
pacients se’ns adoctrina constantment amb el missatge —implicit o explicit— que som éssers
humans defectuosos que no ens hem de plantejar objectius massa ambiciosos. De fet, hi ha
etiquetes diagnostiques —com ara incapacitat per reconeixer i megalomania— per recordar-nos
gue els nostres somnis i les nostres esperances normalment s’interpreten com a barreres per ala
recuperacido més que no pas com a components essencials per aconseguir-la.

Sovint, els professionals i els pacients tenim idees molt diferents pel que fa al significat de la
paraula recuperacio. Per mi, la recuperacié no vol dir negar els meus problemes o fer veure que
no existeixen. He apres molt de les persones amb discapacitat fisica; elles consideren que la
recuperacio no consisteix, necessariament, a restablir una funcié perduda, sind a trobar maneres
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de compensar o de substituir el que una persona no pot fer. La majoria de les persones capaces
gue conec, en el sentit estricte de la paraula, sén activistes del moviment de la discapacitat fisica;
potser no poden veure-hi o sentir-hi, o no poden moure les extremitats, pero han trobat maneres
de fer el que volen fer, malgrat aquestes dificultats i malgrat els professionals que els van
aconsellar que ni tan sols ho intentessin. Sense els nostres somnis, sense les nostres esperances
de futur, sense les nostres aspiracions de tirar endavant, esdevenim veritables casos perduts.

Sovint sento a dir als professionals que, si bé en principi estan d’acord amb els conceptes de
recuperacié i d’empoderament, saben que no sén adequades per als seus clients, perqué estan
massa malalts, massa discapacitats, massa desmotivats. Sempre que sento aquestes objeccions,
vull coneixer millor quina mena de programes fan servir aquests professionals i de quina manera
els implementen. Sé que els professionals que em van coneixer com a pacient pensaven el mateix
de mi. Aquest és el dilema de ser una bona pacient. La persona que és una bona pacient és
obedient, fa allo que li diuen que facii es porta bé, perd també és la que no arriba mai a millorar.
Tot sovint, és algl que ha perdut I'esperanga i que ha interioritzat la visié summament limitada
del personal pel que fa al seu potencial.

Ara, una vegada més, vull que aixd que explicaré a continuacié quedi ben clar. No dic que els
professionals de la salut mental siguin uns éssers perversos que I’Unic que volen és que continuem
sent pacients tota la vida i que no volen que ens recuperem. El que dic és que hi ha alguna cosa
en el fet de ser bons pacients que és, potser d’'una manera involuntaria, incompatible amb la
recuperacid i amb I'empoderament. Quan moltes de les qui hem arribat a ser liders en el
moviment de les persones supervivents de la psiquiatria / consumidores de serveis de salut
mental intercanviem impressions, descobrim que un dels factors que normalment tenim en comu
és que vam ser etiquetades com a males pacients. Erem poc col-laboradores, érem desobedients,
érem manipuladores, i no teniem capacitat per reconéixer. Amb freqiiencia, érem les que ens
sentiem a dir que mai no millorariem. Jo era una d’elles! Pero vint-i-cinc anys d’activisme en el
moviment de les persones supervivents de la psiquiatria / consumidores de serveis de salut
mental van ser I’element clau en el meu procés de recuperacié.

Examinem el terme obedient. Segons el meu diccionari vol dir que una persona és aquiescent,
submisa, complaent. Se suposa que les persones sanes emocionalment soén fortes i assertives.
Sén les persones esclaves i sotmeses les que han de ser obedients. Tanmateix, |I’'obediéencia sovint
és un tret molt valorat quan els professionals avaluen el nostre progrés. Ser bons pacients esdevé
més important que recuperar-se. Es com el dilema de la dona sana / persona sana. Els
investigadors de psicologia han descobert que les persones adultes emocionalment sanes —sense
especificar-ne el génere— se suposa que han de ser assertives i ambicioses, mentre que les dones
emocionalment sanes se suposa que han d’anteposar les necessitats dels altres a les seves propies
necessitats. Per tant, si una dona respon a I'estereotip del paper de la dona, aleshores no és una
persona emocionalment sana. En canvi, si una dona és forta i assertiva, aleshores és possible que
se I’etiqueti com una dona que no és emocionalment sana.

Els membres del personal ens deien que si voliem millorar haviem de seguir els plans que ells
havien previst per a les nostres vides, i no alld que nosaltres volguéssim. Permeteu-me que ho
il-lustri amb un exemple extret del llibre titulat Reality Police, d’Anthony Brandt:

[Brandt diu] A mi, per exemple, em consideraven un cas perdut, de manera que la metgessa que
em van assignar es va encarregar de dissenyar-me un projecte de vida... Va dir que m’havia de
quedar a I’hospital uns tres mesos per recuperar I’estabilitat. Quan els semblés que ja estava en
condicions, aniria a treballar al taller protegit de I’hospital, on faria caixes per a la IBM i cobraria
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un tant per cada caixa feta. Quan hagués fet prou caixes, em traslladarien a una llar habitatge de
Kingston, a l'altra banda del riu Hudson, on m’aconsequirien una feina en un lloc especial
anomenat Gateway Industries [Industries Porta d’Entrada] que havia estat creat per a la
rehabilitacio de pacients mentals. Alla se suposava que faria més caixes. Amb el temps, potser
podria deixar la llar habitatge i em podria traslladar al meu propi apartament.

Allo que la metgessa d’Anthony Brandt no sabia és que ell no era pas un pacient mental. Era un
escriptor que havia fingit els simptomes d’una malaltia mental per poder descobrir de primera
ma com era la vida d’un pacient mental. Era un professional amb molt d’éxit i tenia una vida real
a la qual podia tornar. No estava obligat a acceptar que el seu potencial es reduia a una visid
limitada de les seves capacitats. La majoria dels pacients mentals reals no tenen tanta sort.

Anthony Brandt va escriure aquest llibre a mitjans de la decada del 1970; malauradament, pero,
el que li va passar llavors continua passant avui dia. Tots aquests clients desmotivats dels quals
sento a parlar constantment son els que han decidit fer una seguda silenciosa per protestar contra
les decisions dels altres sobre alld que ells creuen que haurien de ser les seves vides. Quan
pregunto als professionals qué és allo que desmotiva els seus clients, normalment sol ser, d’'una
banda, fregar el terra o rentar els plats; de I’altra, anar a reunions sense sentit. A vosaltres us
motivaria haver d’explicar els vostres secrets més intims a un estrany, per exemple, a una persona
gue no us dona cap motiu per creure que li podeu confiar una informacié tan delicada com
aquesta? |, el que és més important, haurieu d’estar motivats a explicar-los-hi? En general, les
persones estan motivades a fer coses que volen fer o que els permetran aconseguir coses que
volen. El fet que a algu li hagin diagnosticat una malaltia mental no canvia aquest fet fonamental
de la naturalesa humana. Crec que tot el temps i tota I'energia que sembla que els professionals
de la salut mental inverteixen en els seus clients per motivar-los a fer coses que no volen fer
valdria més que els destinessin a ajudar-los a descobrir que volen aconseguir a la vida i les
estrategies que han d’adoptar.

Hem de comencar a animar les persones a somiar, i a articular com s’imaginen que sera el seu
futur. Potser no aconseguim tots els nostres somnis, pero I’esperanca i els desitjos nodreixen
I’esperit huma. Nosaltres —tots nosaltres— necessitem objectius reals als quals aspirar, objectius
gue nosaltres mateixos establim, fites que siguin personals i individuals. Cada vegada que vaig a
visitar programes en que formen els seus clients perque tinguin un futur com a residents en llars
habitatges i com a treballadors a mitja jornada en feines de baixa categoria, em cau I'anima als
peus. | si a mi, com a visitant, ja em cau I'anima als peus, com es deuen sentir totes les persones
atrapades en aquests programes?

Un equip d’investigadors va demanar a professionals medics quina mena d’habitatge, per
exemple, necessitaven els seus clients, i els van dir que els habitatges grupals, els habitatges
segregats, eren |'opcid més adequada. Alhora, van demanar directament als clients quina mena
d’habitatges volien ells, i els van dir que ells triarien (si els donessin I’oportunitat de triar) viure
en els seus propis espais o apartaments, sols o amb alguna altra persona que ells haguessin
escollit. En acabar I'any, els investigadors van comprovar que els clients que vivien en la mena
d’habitatge que ells havien triat es trobaven millor que els clients que vivien en I’habitatge que
des d’un punt de vista clinic es considerava més adient. Ajudar les persones a aconseguir els seus
objectius és, entre altres coses, terapeutic.

Una de les raons per les quals crec que jo vaig ser capac d’alliberar-me del futur que m’havien
pronosticat —ser una pacient cronica— és que, quan vaig sortir de I’hospital estatal, em vaig
poder escapolir de la supervisio i del control del sistema de salut mental. D’aix0, avui se’n diu
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quedar marginada pel sistema. Si bé estic d’acord que és important ajudar les persones a no
passar gana i a tenir un sostre, no s’ha de pagar un preu massa alt per beneficiar-se d’aquesta
ajuda. L'ajuda que va acompanyada de condicions —«et proporcionarem un habitatge si et prens
la medicacio»; «et signarem els papers per a la Seguretat d’Ingressos Suplementaris si vas al
programa del centre de dia»— és una ajuda que es paga amb esperits empresonats i amb somnis
esmicolats. No ens hauria de sorprendre que algunes persones no vulguin vendre la seva anima
a un preu tan baix.

Celebrem I'esperit de la desobediéncia, que és el del jo que lluita per sobreviure. Celebrem els
esperits que no s’ajupen, el cors que encara somien, les veus que es neguen a callar. M’agradaria
poder-vos mostrar el quadre que tinc penjat a la paret del meu despatx i que cada dia em serveix
de font d’inspiracié. Es un dibuix de Tanya Temkin, una artista extraordinaria i activista del
moviment de persones supervivents de la psiquiatria. En una habitacio llobrega i amb reixes, hi
ha un grup de dones assegudes, abatudes i derrotades, vestides amb roba esparracada; a la paret
del davant hi ha les seves ombres: estan dretes, amb els bragos algats, els cabells esvalotats i els
punys tancats, ballant la dansa triomfal dels esperits que es neguen a morir.
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Annex 3. L’article 12 de la CDPD en versioé simplificada
(2,3)

Les versions en diferents llengilies (incloent-hi la llengua de signes) estan disponibles
a: https://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-
withdisabilities.html [consulta: 5 de mar¢ de 2018]

Igual reconeixement com a persones davant la llei

1. Els estats part reafirmen que les persones amb discapacitat tenen dret a tot arreu al
reconeixement de la seva personalitat juridica.

La llei ha de reconeixer que les persones amb discapacitat son éssers humans
amb els mateixos drets i les mateixes responsabilitats que qualsevol altra
persona.

2. Els estats part han de reconeixer que les persones amb discapacitat tenen capacitat
juridica en igualtat de condicions amb les altres en tots els aspectes de la vida.

Les persones amb discapacitat tenen els mateixos drets que les altres i els
han de poder utilitzar. Les persones amb discapacitat han de poder actuar
d’acord amb la llei; aixo vol dir que han de poder fer transaccions, i crear,
modificar o finalitzar relacions juridiques, aixi com prendre les seves propies
decisions, i els altres han de respectar aquestes decisions.

3. Els estats part han d’adoptar les mesures pertinents per proporcionar accés a les
persones amb discapacitat al suport que puguin necessitar en l'exercici de la seva
capacitat juridica.

Quan les persones amb discapacitat tinguin dificultats per prendre decisions
per si mateixes, tenen dret a rebre un suport que les ajudi a prendre
aquestes decisions.

4, Els estats part han d’assegurar que en totes les mesures relatives a I'exercici de la
capacitat juridica es proporcionin salvaguardes adequades i efectives per impedir els
abusos en conformitat amb el dret internacional en materia de drets humans. Aquestes
salvaguardes han d’assegurar que les mesures relatives a |'exercici de la capacitat juridica
respectin els drets, la voluntat i les preferencies de la persona, que no hi hagi conflicte
d'interessos ni influéncia indeguda, que siguin proporcionals i adaptades a les
circumstancies de la persona, que s'apliquin en el termini més curt possible i que estiguin
subjectes a examens periodics per part d'una autoritat o un organ judicial competent,
independent i imparcial. Les salvaguardes han de ser proporcionals al grau en qué
aquestes mesures afectin els drets i els interessos de les persones.
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2 Convention on the Rights of Persons with Disabilities (CRPD). United Nations General Assembly Resolution
A/RES/61/106:
Article 12 — Equal recognition before the law. Nova York (NY): United Nations; January 2007.

https://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-
12equal-recognition-before-the-law.html [consulta: 8 febrer 2017].

3 United Nations (UN) Enable. International agreement on the rights of disabled people [versié de lectura facil]
[publicacié en linia]. Nova York (NY): United Nations; 2012.
https://resourcecentre.savethechildren.net/sites/default/files/documents/6761.pdf [consulta: 2 febrer 2017].

Quan les persones rebin suport per prendre decisions, han d’estar
protegides contra possibles abusos. A més:

. El suport que rebin les persones ha de respectar els seus drets i allo
que elles vulguin;

. No ha de ser en interes ni en benefici de cap altra persona;

. Les persones que donin suport no han d’intentar influenciar les
persones perque prenguin decisions en contra de la seva voluntat;

. Cal que el suport prestat sigui suficient per a allo que les persones
necessitin;

. El suport ha de ser el més breu possible;

. El suport prestat ha de ser vigilat amb regularitat per una autoritat
fiable.

5. Sense perjudici del que disposa aquest article, els estats part han de prendre totes les mesures
gue siguin pertinents i efectives per garantir el dret de les persones amb discapacitat, en
igualtat de condicions amb les altres, a ser propietaries i heretar béns, controlar els seus
propis assumptes economics i tenir accés en igualtat de condicions a préstecs bancaris,
hipotequesi altres modalitats de crédit financer, i han de vetllar perqué les persones amb
discapacitat no siguin privades dels seus béns de manera arbitraria.

El suport prestat ha de ser vigilat amb regularitat per una autoritat fiable:

. Posseir o rebre béns;
. Controlar els seus diners;
. Sol-licitar préstecs;
. Assegurar-se que ningu no els prengui la casa ni els diners.
El suport a la presa de decisions i la planificacié de decisions anticipades Pagina |88

Formacio especialitzada QualityRights de I’'OMS


http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html
http://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/article-12-equal-recognition-before-the-law.html

Annex 4. Observacio general numero 1 (2014)
(4)

Article 12. Igual reconeixement davant la llei

l. Introduccié

1. La igualtat davant la llei és un principi general de la proteccié dels drets humans i és
indispensable per a I’exercici dels altres drets humans. La Declaracié universal de drets
civilsi politics garanteixen especificament el dret a la igualtat davant la llei. L'article 12 de
la Convencid sobre els drets de les persones amb discapacitat descriu amb més
profunditat el contingut d’aquest dret civil, centrant-se en les esferes en qué
tradicionalment se’ls ha denegat a les persones amb discapacitat. L’article 12 no estableix
els drets addicionals per a les persones amb discapacitat; simplement descriu els
elements especifics que els estats part han de tenir en compte per garantir a les persones
amb discapacitat el dret a la igualtat davant la llei, en igualtat de condicions amb la resta.

2. Tenint en compte la importancia d’aquest article, el Comite va facilitar la celebracié de
forums interactius per discutir sobre la capacitat juridica. Basant-se en els intercanvis
summament profitosos sobre les disposicions de I'article 12 que van participar experts,
estats part, organitzacions de persones amb discapacitat, organitzacions no
governamentals, organs encarregats de fer el seguiment de l'aplicacié dels tragats,
institucions nacionals de drets humans i organismes de les Nacions Unides, el Comité va
considerar imperatiu oferir orientacions addicionals en una observacié general.

3. El Comite, sobre la base dels informes inicials de diferents estats partit que ha examinat
fins ara, observa que hi ha malentés general sobre I'abast exacte de les obligacions dels
estats part en virtut de I'article 12 de la Convencid. Certament, no s’ha entées en general
gue el model de la discapacitat basat en els drets humans implica passar del paradigma
de I'adopcié de decisions per substitucié a un altre de basat en el suport a la presa de
decisions. L'objectiu d’aquesta observacié general és analitzar les obligacions generals
gue es deriven dels diversos components de |'article 12.

4, Aguesta Observacid general reflecteix una interpretacio de |'article 12 que es fonamenta
en els principis generals de la Convencid que exposa I'article 3, principalment, el respecte
de la dignitat inherent, I'autonomia individual —incloent-hi la llibertat per prendre les
propies decisions—, i la independéncia de les persones; la no-discriminacid; la
participacid i inclusié plenes i efectives en la societat; el respecte per la diferéncia i
I’acceptacié de les persones amb discapacitat com a part de la diversitat i la condicid
humanes; la igualtat entre els homesi les dones; i el respecte a I’evolucid de les facultats
dels infants amb discapacitat i el seu dret a preservar la seva identitat.

5. La Declaracié universal de drets humans, el Pacte internacional de drets civils i politics i
la Convencid sobre els drets de les persones amb discapacitat especifiquen que el dret a
I'igual reconeixement com a persona davant la llei és operatiu «a tot arreu». En altres
paraules, de conformitat amb el dret internacional dels drets humans no hi ha cap
circumstancia que permeti privar una persona del dret al reconeixement com a tal davant
la llei, o que permeti limitar aquest dret.
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4 Committee on the Rights of Persons with Disabilities. General Comment n°1 (2014), CRPD/C/GC/1, Article 12 (Equal
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Aix0 és reforcat per I'article 4, paragraf 2, del Pacte internacional de drets civils i politics,
que estableix que no és possible suspendre aquest dret ni tan sols en situacions
excepcionals. Malgrat que la Convencid sobre els drets de les persones amb discapacitat
no especifica una prohibicié equivalent de suspendre el dret a I'igual reconeixement com
a persona davant la llei, la disposicid del Pacte internacional ofereix aquesta proteccié en
virtut de l'article 4, paragraf 4, de la Convencid, que estableix que les disposicions de la
Convencio sobre els drets de les persones amb discapacitat no deroguen les normes de
dret internacional en vigor.

6. El dret a la igualtat davant la llei es reflecteix també en altres tractats internacionals i
regionals fonamentals de drets humans. L’article 15 de la Convencid sobre I’eliminacié de
totes les formes de discriminacid contra la dona garanteix la igualtat de la dona davant la
llei i exigeix que es reconegui a la dona una capacitat juridica identica a la de ’home,
especialment per signar contractes, administrar bens i exercir els seus drets en el sistema
de justicia. L'article 3 de la Carta africana de drets humans i dels pobles estableix el dret
de tota persona a la igualtat davant la llei i a gaudir d’'una proteccid igual davant la llei.
L'article 3 de la Convencid americana sobre drets humans consagra el dret a la
personalitat juridica i el dret de tota persona a ser reconeguda com a tal davant la llei.

7. Els estats part han d’examinar de manera holistica totes les esferes de la legislacié per
garantir que el dret a la capacitat juridica de les persones amb discapacitat no estigui
limitat d’'una manera diferent del de les altres persones. Historicament, les persones amb
discapacitat s’han vist privades en molts ambits, de manera discriminatoria, del seu dret
a la capacitat juridica, en virtut de régims basats en la substitucié en I'adopcié de
decisions, com la tutela, la curatela i les lleis sobre la salut mental que permeten el
tractament for¢ds. Aquestes practiques han de ser abolides, a fi que les persones amb
discapacitat recobrin la capacitat juridica plena en igualtat de condicions amb la resta.

8. L'article 12 de la Convencid afirma que totes les persones amb discapacitat tenen
capacitat juridica plena. Aquesta capacitat ha estat negada de manera discriminatoria a
molts grups al llarg de la historia, com les dones (sobretot en contreure matrimoni) i les
minories étniques. Tot i aix0, les persones amb discapacitat segueixen sent el grup al que
més comunament els és denegada la capacitat juridica en els ordenaments juridics de tot
el mon. El dret a I'igual reconeixement com a persona davant la llei comporta que la
capacitat juridica és un atribut universal inherent a totes les persones per rad de la seva
condicié humana i s’ha de mantenir per a les persones amb discapacitat en igualtat de
condicions amb les altres. La capacitat juridica és indispensable per a I’exercici dels drets
civils, politics, economics, socials i culturals, i adquireix una importancia especial per a les
persones amb discapacitat quan han de prendre decisions fonamentals respecte a la seva
salut, educacié i treball. En molts casos, la negacié de la capacitat juridica a les persones
amb discapacitat ha fet que es vegin privades de molts drets fonamentals, com ara el dret
de vot, el dret de casar-se i fundar una familia, els drets reproductius, la patria potestat,
el dret a atorgar el seu consentiment per a les relacions intimes i el tractament médici el
dret a la llibertat.
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9. Totes les persones amb discapacitat, incloses les que tenen deficiencies fisiques, mentals,
intel-lectuals o sensorials, es poden veure afectades per la denegacié de la capacitat
juridica i per la presa de decisions per substitucid. No obstant aixo0, els régims basats en
la presa de decisions per substitucié i la denegacié de la capacitat juridica han afectat i
segueixen afectant de manera desproporcionada les persones amb discapacitat cognitiva
o psicosocial. El Comité reafirma que el fet que una persona tingui una discapacitat o una
deficiéncia (incloses les deficiéncies fisiques o sensorials) no ha de ser mai un motiu per
negar-li la capacitat juridica ni cap dels drets que estableix I’article 12. Totes les practiques
gue tinguin com a proposit o efecte violar I'article 12 han de ser abolides, a fi que les
persones amb discapacitat recobrin la plena capacitat juridica en igualtat de condicionals
amb la resta.

10. Aguesta Observacid general se centra principalment en el contingut normatiu de I'article
12 i en les obligacions que se’n deriven per als estats. EIl Comité seguira treballant en
aquest ambit per oferir noves orientacions fonamentals sobre els drets i obligacions que
provenen de l'article 12 en les observacions finals, les observacions generals i altres
documents que elabori en el futur.

Il Contingut normatiu de I’article 12
Article 12, paragraf 1

11. L'article 12, paragraf 1, reafirma que les persones amb discapacitat tenen dret al
reconeixement de la seva personalitat juridica. Aix0 garanteix que tot ésser huma sigui
respectat com una persona titular de personalitat juridica, cosa que és un requisit
indispensable perquée es reconegui la capacitat juridica de la persona.

Article 12, paragraf 2

12. L'article 12, paragraf 2, reconeix que les persones amb discapacitat tenen capacitat
juridica en igualtat de condicions amb la resta en tots els ambits de la vida. La capacitat
juridicainclou la capacitat de ser titular de drets i la d’actuar en dret. La capacitat juridica
ser titular de drets concedeix a la persona la proteccié plena dels seus drets d’actuar en
dret. La capacitat juridica d’actuar en dret reconeix a aquesta persona com a actor
facultat per fer transaccions i per crear relacions juridiques, modificar-les o posar-hi fi. El
dret al reconeixement com a actor juridic esta establert a 'article 12, paragraf 5, de la
Convencio, que exposa l'obligacié dels estats part de prendre «totes les mesures que
siguin pertinents i efectives per garantir el dret de les persones amb discapacitat, en
igualtat de condicions amb les altres, a ser propietaries i heretar béns, controlar els seus
propis assumptes economics i tenir accés en igualtat de condicions a préstecs bancaris,
hipoteques i altres modalitats de credit financer, i han de vetllar perque les persones amb
discapacitat no siguin privades dels seus béns de manera arbitraria».

13. La capacitat juridica i la competéncia sén conceptes diferents. La capacitat juridica és la
capacitat de ser titular de drets i obligacions (capacitat legal) i exercir aquests drets i
obligacions (legitimacié per actuar). Es la clau per accedir a una participacié vertadera en
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la societat. La competéncia fa referéncia a I'aptitud d’una persona per adoptar decisions,
que naturalment varia d’'una persona a l'altra i pot ser diferent per a una persona
determinada en funcié de molts factors, entre d’altres factors ambientals i socials.
Instruments juridics com ara la Declaracié Universal de Drets Humans (article 6), el Pacte
internacional de drets civils i politics (article 16) i la Convencio sobre I’eliminacio de totes
les formes de discriminacio contra la dona (article 15) no especifiquen la distincié entre
competéncia i capacitat juridica. L'article 12 de la Convencié sobre els drets de les
persones amb discapacitat, en canvi, deixa clar el «desequilibri mental» i altres
denominacions discriminatories no sén raons legitimes per denegar la capacitat juridica
(ni la capacitat legal ni la legitimacié per actuar). En virtut de I'article 12 de la Convencié,
els deficits de competencia, ja siguin suposats o reals, no s’han d’utilitzar com a
justificacid per negar la capacitat juridica.

14. La capacitat juridica és un dret inherent reconegut a totes les persones, incloses les
persones amb discapacitat. Com es va assenyalar anteriorment, té dues facetes. La
primera és la capacitat legal de ser titular de drets i de ser reconegut com a persona
juridica davant la llei. Aixd pot incloure, per exemple, el fet de tenir una partida de
naixement, de poder buscar assisténcia médica, d’estar inscrit en el registre electoral o
de poder sol-licitar un passaport. La segons és la legitimacio per actuar respecte a aquests
drets i el reconeixement d’aquestes accions per la llei. Aquest és el component que
freqientment es denega o redueix en el cas de les persones amb discapacitat. Per
exemple, les lleis poden permetre que les persones amb discapacitat tinguin bens, pero
no sempre respecten les mesures que adoptin per comprar-los o vendre’ls. La capacitat
juridica significa que totes les persones, incloses les persones amb discapacitat, tenen la
capacitat legal i la legitimacié per actuar simplement en virtut de la seva condicié d’ésser
huma. Per conseglient, perqué es compleixi el dret a la capacitat juridica se n’han de
reconeixer les dues facetes: aquestes dues facetes no es poden separar. El concepte de
competencia és, per si mateix, molt controverit. La competéncia no és, com es presenta
habitualment, un fenomen objectiu, cientific i natural, sind que depén dels contextos
socials, politics, com les disciplines, professions i practiques que tenen un paper
predominant en la seva avaluacié.

15. En la majoria dels informes dels estats part que el Comité ha examinat fins ara es barregen
els conceptes de competencia i capacitat juridica, de manera que, quan es considera que
una persona té una aptitud deficient per prendre decisions, sovint a causa d’una
discapacitat cognitiva o psicosocial, se li retira en conseqiéencia la seva capacitat juridica
per adoptar una decisid concreta. Aixo es decideix simplement en funcié del diagnostic
d’una deficiencia (criteri basat en la condicid), o quan la persona adopta una decisié que
té conseqliencies que es consideren negatives (criteri basat en els resultats), o quan es
considera que I'aptitud de la persona per adoptar decisions és deficient (criteri funcional).
El criteri funcional suposa avaluar la competéncia i denegar la capacitat juridica si
I’avaluacid ho justifica. Sovint es basa en si la persona pot o no entendre la naturalesa i
les consequiéncies d’una decisid i/o en si pot utilitzar o sospesar la informacié pertinent.
Aquest criteri és incorrecte per dos motius principals: a) perque s’aplica en forma
discriminatoria a les persones amb discapacitat; i b) perqué pressuposa que es pugui
avaluar amb exactitud el funcionament intern de la ment humana i, quan la persona no
supera l'avaluacio, li denega un dret fonamental, el dret a I'igual reconeixement com a
persona davant la llei. En tots aquests criteris, la discapacitat de la persona o la seva
aptitud per adoptar decisions es consideren motius legitims per denegar-li la capacitat
juridica i rebaixar la seva condiciéd com a persona davant la llei. L'article 12 no permet
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denegar la capacitat juridica d’aquesta manera discriminatoria, sind que exigeix que se li
proporcioni suport en el seu exercici.

Article 12, paragraf 3

16. L'article 12, paragraf 3, reconeix que els estats part tenen I'obligacié de proporcionar a
les persones amb discapacitat accés al suport que sigui necessari per a |’exercici de la seva
capacitat juridica. Els estats part no han de negar a les persones amb discapacitat la seva
capacitat juridica, siné que han de proporcionar-los accés al suport que necessitin per
prendre decisions que tinguin efectes juridics.

17. El suport en I'exercici de la capacitat juridica ha de respectar els drets, la voluntat i les
preferéncies de les persones amb discapacitat i mai ha de consistir en una presa de
decisions per substitucié. L'article 12, paragraf 3, no especifica com ha de ser el suport.
El terme support és un concepte ampli que engloba ajustos oficials i oficiosos, de diversos
tipus i intensitats. Per exemple, les persones amb discapacitat poden escollir una o més
persones de suport en les quals confiin perquée els ajudin a exercir la seva capacitat
juridica respecte a determinats tipus de decisions, o poden recérrer a altres formes de
suport, com ara el suport entre iguals, la defensa dels seus interessos (incloent-hi el
suport per a la defensa dels interessos propis) o I’assisténcia per comunicar-se. El suport
a les persones amb discapacitat en I'exercici de la seva capacitat juridica pot incloure
mesures relacionades amb el disseny universal i I'accessibilitat —per exemple, I’'exigéncia
qgue les entitats privades i publiques, com els bancs i les institucions financeres,
proporcionin informacié en un format que sigui comprensible i ofereixin interpretacio
professional en llengua de signes—, a fi que les persones amb discapacitat puguin fer els
actes juridics necessaris per obrir un compte bancari, celebrar contractes o portar a
terme altres transaccions socials. El suport també pot consistir en I'elaboracid i el
reconeixement de meétodes de comunicacid diferents i no convencionals, especialment
per als qui utilitzen formes de comunicacid no verbals per expressar la seva voluntati les
seves preferencies. Per a moltes persones amb discapacitat, la possibilitat de planificacio
de decisions anticipades és una forma important de suport per la qual poden expressar
la seva voluntat i les seves preferencies, que s’han de respectar si arriben a trobar-se en
la impossibilitat de comunicar els seus desitjos a la resta. Totes les persones amb
discapacitat tenen el dret a la planificacié de decisions anticipades, i se’ls ha de donar
I’oportunitat de planificar-les en condicions d’igualtat amb la resta. Els estats part poden
oferir diversos mecanismes de planificacid de decisions anticipades per tenir en compte
les diferents preferéncies, pero totes les opcions han d’estar exemptes de discriminacié.
S’ha de prestar suport a la persona que aixi ho vulgui perque dugui a terme un procés de
planificacié de decisions anticipades. El moment en qué un document de voluntats
anticipades entra en vigor (i deixa de tenir efecte) I’'ha de decidir la persona i I’ha d’indicar
el text del dit document; no s’ha de basar en una avaluacié que la persona no té
competencia.

18. El tipus i la intensitat del suport que s’ha de prestar variara notablement d’'una persona a
una altra a causa de la diversitat de les persones amb discapacitat. Aixo va d’acord amb
el que disposa l'article 3.d, en que es mencionen, entre els principis generals de la
Convencio, «el respecte per la diferéncia i I'acceptacié de les persones amb discapacitat
com a part de la diversitat i condicié humanes». En tot moment, fins i tot en situacions
de crisi, s’"han de respectar I'autonomia individual i la capacitat de les persones amb
discapacitat de prendre decisions.

El suport a la presa de decisions i la planificacié de decisions anticipades Pagina |93
Formacid especialitzada QualityRights de ’'OMS



19. Algunes persones amb discapacitat només busquen que se’ls reconegui el seu dret a la
capacitat juridica en igualtat de condicions amb la resta, de conformitat amb el que
disposa I'article 12, paragraf 2, de la Convencid, i poden no desitjar exercir el seu dret a
rebre el suport que preveu l'article 12, paragraf 3.

Article 12, paragraf 4

20. L'article 12, paragraf 4, descriu les salvaguardes de qué ha de disposar un sistema de
suport en I'exercici de la capacitat juridica. L’article 12, paragraf 4, s’ha d’interpretar en
conjuncié amb la resta de I’article 12 i amb tota la Convencié. Aquest paragraf exigeix els
estats part que crein salvaguardes adequades i efectives per a I'exercici de la capacitat
juridica. L'objectiu principal d’aquestes salvaguardes ha de ser garantir el respecte dels
drets, la voluntatiles preferencies de la persona. Per aconseguir-ho, les salvaguardes han
de proporcionar proteccié contra els abusos, en igualtat de condicions amb la resta de
persones.

21. Quan, malgrat que s’ha fet un esfor¢ considerable, no sigui possible determinar Ila
voluntat i les preferéncies d’una persona, la determinacié de I'«interes superior» ha de
ser substituida per la «millor interpretacio possible de la voluntat i les preferéncies». Aixo
respecta els drets, la voluntat i les preferencies de la persona, de conformitat amb I'article
12, paragraf 4. El principi de «l'interés superior» no és una salvaguarda que compleixi
I'article 12 en relacié amb els adults. El paradigma de «la voluntat i les preferéncies» ha
de substituir el de «l'interes superior», perquée les persones amb discapacitat gaudeixin
del dret a la capacitat juridica en condicions d’igualtat amb la resta.

22. Malgrat que totes les persones poden ser objecte d’«influéncia indeguda», aquest risc
pot veure’s exacerbat en el cas d’aquelles que depenen del suport d’altres per prendre
decisions. Es considera que hi ha influencia indeguda quan la qualitat de la interaccio
entre la persona que presta el suport i la que el rep presenta senyals de por, agressio,
amenaca, engany o manipulacié. Les salvaguardes per a |’exercici de la capacitat juridica
han d’incloure la proteccid contra la influéncia indeguda; no obstant aixo, la proteccié ha
de respectar els drets, la voluntat i les preferencies de la persona, inclos el dret a assumir
riscos i a cometre errors.

Article 12, paragraf 5

23. L'article 12, paragraf 5, obliga els estats part a adoptar mesures, amb inclusié de mesures
legislatives, administratives i judicials i altres mesures practiques, per garantir els drets
de les persones amb discapacitat pel que fa als afers financers i economics, en igualtat de
condicions amb la resta. Tradicionalment, s’ha negat a les persones amb discapacitat
I'accés a les finances i la propietat sobre la base del model médic de la discapacitat.
Aguest criteri de negar a les persones amb discapacitat la per a les qliestions financeres
ha de ser substituit pel suport per exercir la capacitat juridica, d’acord amb l'article 12,
paragraf 3. De la mateixa manera que no es pot utilitzar el génere com a base per
discriminar en els ambits de les finances i la propietat {§1}, tampoc es pot utilitzar la
discapacitat.
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24,

25.

26.

27.

28.

29.

Obligacions dels estats part

Els estats part tenen |'obligacid de respectar, protegir i fer realitat el dret de totes les
persones amb discapacitat a I'igual reconeixement com a persona davant la llei. Pel que
fa al cas, els estats part s’han d’abstenir de qualsevol actuacié que privi les persones amb
discapacitat del dret a I'igual reconeixement com a persona davant la llei. Els estats part
han d’adoptar les mesures per impedir que agents no estatals i particulars interfereixin
en la capacitat de les persones amb discapacitat per fer efectius els seus drets humans,
incloent-hi el dret a la capacitat juridica, i de gaudir-los. Un dels objectius del suport en
I'exercici de la capacitat juridica és fomentar la confianga i les aptituds de les persones
amb discapacitat de manera que puguin exercir la seva capacitat juridica amb menys
suport en el futur, si aixi ho volen. Els estats part tenen I'obligacié d’impartir capacitacid
a les persones que reben suport perquée puguin decidir quan necessiten menys suport o
guan ja no en necessiten en I'exercici de la seva capacitat juridica.

Per reconeixer plenament la «capacitat juridica universal», en virtut de la qual totes les
persones, amb independéncia de la seva discapacitat o de la seva aptitud per prendre
decisions, tenen una capacitat juridica inherent, els estats part han deixar de denegar la
capacitat juridica quan el proposit o I'efecte d’aquesta denegacio sigui una discriminacio
per motius de discapacitat {§2}.

En les seves observacions finals sobre els informes inicials dels estats part, en relacié amb
I'article 12, el Comité sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat ha declarat en
repetides ocasions que els estats part han d’«examinar les lleis que regulen la guardaila
tutela i prendre mesures per elaborar lleis i politiques per les quals se substitueixen els
reégims basats en la presa de decisions per substitucid per un suport a la presa de
decisions, que respecti I'autonomia, la voluntat i les preferéncies de la persona».

Els regims basats en la presa de decisions per substitucié poden revestir moltes formes
diferents, entre elles la tutela plena, la interdiccio judicial i la tutela parcial. No obstant,
tots aquests regims tenen certes caracteristiques en comu: es poden descriure com a
sistemes en que: a) es desposseeix la persona de la capacitat juridica, encara que sigui
respecte a una decisid Unica; b) pot nomenar una persona substituta algu que no sigui la
persona concernida i aguest nomenament pot fer-se en contra de la seva voluntat; o c)
tota decisié adoptada per la persona substituta en la presa de decisions es basa en el que
es considera I'«interés superior» objectiu de la persona concernida, en lloc de basar-se
en la seva propia voluntat i preferencies.

L’obligacid dels estats part de reemplacar els regims basats en la presa de decisions per
substitucio per altres que es basin en el suport a la presa de decisions exigeix que se
suprimeixin els primers i s’elaborin alternatives per als segons. No n’hi ha prou a crear
sistemes de suport a la presa de decisions mantenint paral-lelament els regims basats en
la presa de decisions per substitucié per complir el que disposa I'article 12 de la
Convencié.

Un regim de suport a la presa de decisions comprén diverses opcions de suport que donen
primacia a la voluntat i les preferencies de la persona i respecten les normes de drets
humans. El régim ha de protegir tots els drets, inclosos els que fan referéncia a
I’autonomia (dret a la capacitat juridica, dret a l'igual reconeixement com a persona
davant la llei, dret a escollir on viure, etc.) i els relatius a la proteccié contra I'abus i el
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maltractament (dret a la vida, dret a la integritat fisica, etc.). A més, els sistemes de suport
a la presa de decisions no han de regular en excés la vida de les persones amb
discapacitat. Malgrat que els regims de suport a la presa de decisions poden adoptar
moltes formes, tots han d’incloure determinades disposicions fonamentals per garantir
el compliment de I'article 12 de la Convencid, entre elles les seglients:

a)

b)

c)

d)

e)

f)

g)

h)

El suport a la presa de decisions ha d’estar disponible per a tots. El grau de suport
que necessiti una persona, especialment quan és elevat, no ha de ser un obstacle
per obtenir el suport en la presa de decisions;

Totes les formes de suport en I'exercici de la capacitat juridica, incloses les formes
més intenses, han d’estar basades en la voluntat i les preferéncies de la persona,
no en el que se suposi que és el seu interes superior objectiu;

El mode de comunicacié d’una persona no ha de ser un obstacle per obtenir
suport en la presa de decisions, fins i tot quan aquesta comunicacid sigui no
convencional o quan sigui compresa per molt poques persones;

La persona o les persones encarregades del suport que hagi escollit oficialment
la persona concernida han de disposar d’un reconeixement juridica accessible, i
els estats tenen |'obligacid de facilitar la creacid de suport, especialment per a les
persones que estiguin aillades i potser no tinguin accés als suports que es donen
de forma natural en les comunitats. Aixo ha d’incloure un mecanisme perque els
tercers comprovin la identitat de la persona encarregada del suport, aixi com un
mecanisme perque els tercers impugnin la decisié de la persona encarregada del
suport si creuen que no esta actuant en consonancia amb la voluntat i les
preferéncies de la persona concernida;

A fi de complir amb la prescripcié enunciada en l'article 12, paragraf 3, de la
Convenciod que els estats part han d’adoptar mesures per «proporcionar accés»
al suport necessari, els estats part han de vetllar perquée les persones amb
discapacitat puguin obtenir aquest suport a un cost simbolic o gratuitament i
perque la manca de recursos financers no sigui un obstacle per accedir al suport
en |'exercici de la capacitat juridica;

El suport a la presa de decisions no s’ha d’utilitzar com a justificacié per limitar
altres drets fonamentals de les persones amb discapacitat, especialment el dret
de vot, el dret de contraure matrimoni, o a establir una unio civil, i a fundar una
familia, els drets reproductius, la patria potestat, el dret a atorgar el seu
consentiment per a les relacions intimes i el tractament médic i el dret a la
llibertat;

La persona ha de tenir dret a rebutjar el suport i a posar fi a la relacié de suport
o canviar-la en qualsevol moment;

S’han d’establir salvaguardes per a tots els processos relacionats amb la capacitat
juridica i el suport en I'exercici de la capacitat juridica. L'objectiu de les
salvaguardes és garantir que es respectin la voluntat i les preferencies de la
persona;

La prestacié de suport per a I’exercici de la capacitat juridica no ha de dependre
d’una avaluacié de la competéncia; per a aquest suport en I'exercici de la
capacitat juridica es requereixen indicadors nous i no discriminatoris de les
necessitats de suport.

30. El dret a la igualtat davant la llei és reconegut des de fa molt de temps com un dret civil i
politic,amb arrels en el Pacte internacional de drets civils i politics. Els drets civils i politics
neixen en el moment de la ratificacio, i els estats part han d’adoptar mesures per fer-los
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efectius immediatament. Com a tals, els drets que estableix I’article 12 s’apliquen des del
moment de la ratificacié i han de fer-se efectius immediatament. L’obligacid de I'estat,
que estableix l'article 12, paragraf 3, de proporcionar accés al suport necessari en
I’exercici de la capacitat juridica és una obligacid per donar efectivitat al dret civil i politic
de gaudir d’igual reconeixement com a persona davant la llei. L’ «efectivitat progressiva»
(article 4, paragraf 2) no s’aplica a les disposicions de I’article 12. Després de la ratificacio
de la Convencid, els estats part han de comencar immediatament a adoptar mesures per
fer realitat els drets que consagra I'article 12. Aquestes mesures han de ser deliberades,
estar ben planificades i incloure la consulta i la participacié real de les persones amb
discapacitat i de les seves organitzacions.

Iv. Relacié amb altres disposicions de la Convencié

31. El reconeixement de la capacitat juridica esta vinculat de manera indissoluble amb el
gaudi de molts drets humans que estableix la Convencié sobre els drets de les persones
amb discapacitat, entre d’altres els seglients: el dret a I’accés a la justicia (article 13); el
dret a no ser internat en contra de la seva voluntat en una institucié de salut mental i no
ser obligat a sotmetre’s a un tractament de salut mental (article 14); el dret al respecte
de la integritat fisica i mental (article 17); el dret a la llibertat de desplacament i a la
nacionalitat (article 18); el dret a elegir on i amb qui viure (article 19); el dret a la llibertat
d’expressio (article 21); el dret a casar-se i a fundar una familia (article 23); el dret a donar
el seu consentiment per al tractament medic (article 29). El no reconeixement de la
personalitat juridica de la persona compromet notablement la seva capacitat de
reivindicar, exercir i fer complir aquests drets i molts altres drets que estableix la
Convencié.

Article 5. lgualtat i no-discriminacio

32. Per aconseguir I'igual reconeixement com a persona davant la llei, no s’ha de denegar la
capacitat juridica d’'una manera discriminatoria. L’article 5 de la Convencié garanteix la
igualtat de totes les persones davant la llei, i prohibeix expressament tota discriminacié
per motius de discapacitat. La discriminacié per motius de discapacitat es defineix en
I'article 2 de la Convencid com «qualsevol distincid, exclusié o restriccid per motius de
discapacitat que tingui el proposit o I'efecte d'obstaculitzar o deixar sense efecte el
reconeixement, el gaudi o I'exercici, en igualtat de condicions, de tots els drets humans i
llibertats fonamentals». La denegacid de la capacitat juridica amb el proposit o I'efecte
d’obstaculitzar el dret de les persones amb discapacitat a I'igual reconeixement com a
persona davant la llei és una violacié dels articles 5i 12 de la Convencid. Els estats poden
limitar la capacitat juridica d’'una persona en determinades circumstancies, com ara la
fallida o una condemna penal. No obstant aix0, el dret a I'igual reconeixement com a
persona davant la llei i a no patir discriminacid exigeix que quan I'estat negui la capacitat
juridica no s’ha de basar en un tret personal com el génere, la raca o la discapacitat, ni
tenir el proposit o I'efecte de tractar aquestes persones de manera diferent.

33. La no-discriminacid en el reconeixement de la capacitat juridica restableix I'autonomia i
respecta la dignitat humana de la persona, de conformitat amb els principis que consagra
I’article 3.a) de la Convencid. La llibertat de prendre les propies decisions exigeix gairebé
sempre el gaudi de la capacitat juridica. La independeéncia i I'autonomia inclouen la
facultat d’aconseguir que es respectin juridicament les propies decisions. La necessitat de
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suport i d’ajustos raonables per prendre decisions no s’ha d’utilitzar per posar en dubte
la capacitat juridica de la persona. El respecte per la diferéncia i I'acceptacié de les
persones amb discapacitat com a part de la diversitat i la condicié humanes (article 3.d))
és incompatible amb una concessié de la capacitat juridica basada en I’assimilacio.

34, La no-discriminacid inclou el dret a obtenir ajustos raonables en I'exercici de la capacitat
juridica (article 5, paragraf 3). Els ajustos raonables son definits a I'article 2 de la
Convencio com «les modificacions i adaptacions necessaries i adequades que no imposin
una carrega desproporcionada o indeguda, quan siguin necessaries en un cas particular,
per garantir a les persones amb discapacitat el gaudi o I’exercici, en igualtat de condicions
amb les altres, de tots els drets humansii llibertats fonamentals». El dret a obtenir ajustos
raonables en |’exercici de la capacitat juridica és independent, i complementari, del dret
arebre suport en I'exercici de la capacitat juridica. Els estats part estan obligats a efectuar
les modificacions o adaptacions necessaries perque les persones amb discapacitat puguin
exercir la seva capacitat juridica, llevat quan imposin una carrega desproporcionada o
indeguda. Aquestes modificacions o adaptacions poden incloure, entre d’altres, I'accés
als edificis essencials, com els tribunals, bancs, oficines de prestacions socials i llocs de
votacié; informacid accessible sobre les decisions que tinguin efectes juridics; i
assisténcia personal. El dret a rebre suport en |’exercici de la capacitat juridica no es limita
esgrimint que constitueix una carrega desproporcionada o indeguda. L’estat té I'obligacié
absoluta de proporcionar accés al suport per a I'exercici de la capacitat juridica.

Article 6. Dones amb discapacitat

35. L'article 15 de la Convencié sobre I’eliminacid de totes les formes de discriminacié contra
la dona estableix la capacitat juridica de les dones en igualtat de condicions amb els
homes, admetent aixi que el reconeixement de la capacitat juridica és fonamental per a
I'igual reconeixement com a persona davant la llei: «Els estats part han de reconéixer a la
dona, en materies civils, una capacitat juridica idéntica a la de home i les mateixes
oportunitats per a l'exercici d'aquesta capacitat. En particular, han de reconéixer ala dona
iguals drets per signar contractes i administrar béns i li han de dispensar un tracte igual
en totes les etapes del procediment als tribunals de justicia» (paragraf 2). Aquesta
disposicid s’aplica a totes les dones, incloses les dones amb discapacitat. En la Convencid
sobre els drets de les persones amb discapacitat poden ser objecte de formes multiples i
intersectorials de discriminacié per motius de genere i de discapacitat. Per exemple, les
dones amb discapacitat presenten taxes elevades d’esterilitzacid forcada, i amb
freqliéncia es veuen privades del control de la seva salut reproductiva i de I'adopcid de
decisions al respecte, atés que es dona per fet que no sdén capacos d’atorgar al seu
consentiment per a les relacions sexuals. Determinades jurisdiccions tenen també taxes
més elevades d’'imposicid de substituts en la presa de decisions per a les dones que per
als homes. Per aix0, és especialment important reafirmar que a capacitat juridica de les
dones amb discapacitat ha de ser reconeguda en igualtat de condicions amb les altres
persones.

Article 7. Infants amb discapacitat
36. Mentre que l'article 12 de la Convencié protegeix la igualtat davant la llei de totes les

persones, amb independéencia de 'edat, I’article 7 reconeix que les capacitats dels infants
estan en desenvolupament i exigeix que «en totes les activitats relacionades amb els
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infants amb discapacitat, una consideracié primordial [sigui] la proteccié de l'interés
superior de l'infant» (paragraf 2) i que «aquesta opinid [rebi] la consideracié deguda
tenint en compte llur edat i maduresa» (paragraf 3). Per complir I'article 12, els estats
part han d’examinar les seves lleis a fi de garantir que la voluntat i les preferéncies dels
infants amb discapacitat siguin respectades en igualtat de condicions amb la resta
d’infants.

Article 9. Accessibilitat

37. Els drets que estableix I'article 12 estan estretament vinculats amb les obligacions dels
estats relatives a l'accessibilitat (article 9), perqué el dret a I'igual reconeixement com a
persona davant la llei és necessari perque les persones amb discapacitat puguin viure de
manera independent i participar plenament en tots els aspectes de la vida. L'article 9
exigeix que s’identifiquin i eliminin els obstacles per accedir a les instal-lacions o serveis
oberts o oferts al public. La manca d’accés a la informacié i la comunicacié i els serveis
inaccessibles poden, en la practica, constituir obstacles a I'efectivitat de la capacitat
juridica d’algunes persones amb discapacitat. Per consegiient, els estats part han de
garantir la plena accessibilitat de tots els procediments per a I'exercici de la capacitat
juridica i de tota la informacid i comunicacid corresponent. Els estats part han d’examinar
les seves lleis i practiques per garantir que el dret a la capacitat juridica i I'accessibilitat
siguin efectius.

Article 13. Accés a la justicia

38. Els estats part tenen 'obligacié de vetllar perque les persones amb discapacitat tinguin
accés a la justicia en igualtat de condicions amb les altres. El reconeixement del dret a la
capacitat juridica és fonamental per a I'accés a la justicia en molts aspectes. Perque les
persones amb discapacitat puguin exigir el compliment dels seus drets i obligacions en
igualtat de condicions amb la resta, se’ls ha de concedir la personalitat juridica amb la
mateixa capacitat davant les corts de justicia i els tribunals. Els estats part també han de
vetllar perqué les persones amb discapacitat tinguin accés a representacio juridica en
igualtat de condicions amb la resta. S’ha determinat que en moltes jurisdiccions aquest
és un problema, que s’ha de solucionar, entre altres mitjans, garantint que les persones
gue vegin obstaculitzant el seu dret a la seguretat juridica tinguin l'oportunitat
d’impugnar aquests obstacles —en el seu propi nom o per mitja del seu representant
legal— i de defensar els seus drets davant dels tribunals. Amb freqiéncia s’ha exclos les
persones amb discapacitat del desenvolupament de funcions essencials en el sistema de
justicia, en qualitat d’advocats, jutges, testimonis o membres d’un jurat.

39. Els agents de policia, els treballadors socials i les altres persones que intervenen en les
respostes inicials han de rebre formacid perqué sapiguen que les persones amb
discapacitat tenen personalitat juridica plena i donin el mateix credit a les seves
denuncies i declaracions que el que donarien a les de persones sense discapacitat. Aixo
comporta la capacitacio i sensibilitzaci6 dels membres d’aquestes importants
professions. També s’ha de reconeixer la capacitat juridica de les persones amb
discapacitat per testificar en igualtat de condicions amb la resta. L’article 12 de la
Convencio garanteix el suport en |'exercici de la capacitat juridica, inclosa la capacitat de
testificar en les actuacions judicials i administratives i altres actuacions juridiques. Aquest
suport pot adoptar formes diverses, com ara el reconeixement de diferents metodes de
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comunicacio, l'autoritzacié dels testimonis per video en determinades situacions, la
realitzacié d’ajustos processals, la prestacidé de serveis d’interpretacié professional en
llengua de signes i altres métodes d’assisténcia. També s’ha d’'impartir capacitacié als
jutges i sensibilitzar-los sobre la seva obligacié de respectar la capacitat juridica de les
persones amb discapacitat, amb inclusié de la seva capacitat legal i de la seva legitimacid
per actuar.

Articles 14 i 25. Llibertat, seguretat i consentiment

40. El respecte del dret a la capacitat juridica de les persones amb discapacitat en igualtat de
condicions amb la resta inclou el respecte del dret a la llibertat i a la seguretat de Ia
persona. La denegacid de la capacitat juridica a les persones amb discapacitat i la seva
privacié de llibertat en institucions en contra de la seva voluntat, sense el seu
consentiment o amb el consentiment del substitut en la presa de decisions, és un
problema habitual. Aquesta practica constitueix una privacié arbitraria d ela llibertat i
viola els articles 12 i 14 de la Convencid. Els estats part han d’eliminar aquestes practiques
i establir un mecanisme per examinar els casos en queé s’hagi internat les persones amb
discapacitat en un entorn institucional sense el seu consentiment exprés.

41. El dret a gaudir del més alt nivell possible de salut (article 25) inclou el dret a I'atencié de
la salut sobre la base del consentiment lliure i informat. Els estats part tenen I'obligacid
d’exigir a tots els professionals de la salut i la medicina (inclosos els professionals de la
psiquiatria) que obtinguin el consentiment lliure i informat de les persones amb
discapacitat abans de qualsevol tractament. En relacié amb el dret a la capacitat juridica
en igualtat de condicions amb les altres persones, els estats part tenen |'obligacié de no
permetre que el consentiment sigui atorgat per persones que substitueixin les persones
amb discapacitat en |la presa de decisions, en nom seu. Tot el personal medic i sanitari ha
de vetllar perqué s’efectui la consulta adequada directament amb la persona amb
discapacitat. Aquest personal ha de garantir també, en la mesura de les seves
possibilitats, que els assistents o persones encarregades de prestar suport no
substitueixin les persones amb discapacitat en les seves decisions ni tinguin una
influéncia indeguda sobre elles.

Articles 15, 16 i 17. Respecte de la integritat personal i proteccié contra la tortura, la violéncia,
I'explotacid i I’abus

42. Com ha afirmat el Comite en diverses observacions finals, el tractament forgds per part
de professionals de la psiquiatria i altres professionals de la salut i la medicina és una
violacid del dret a I'igual reconeixement com a persona davant la llei i una infraccié del
dret a la integritat personal (article 17); el dret a la proteccié contra la tortura (article 15);
i el dret a la proteccié contra la violéncia, I'explotacid i I’abus (article 16). Aquesta practica
denega la capacitat juridica d’una persona d’elegir el tractament medic que ha de rebre
i, per tant, constitueix una violacié de I'article 12 de la Convencid. En lloc d’aixo, els estats
part han de respectar la capacitat juridica de les persones amb discapacitat de prendre
decisions en tot moment, també en situacions de crisi; vetllar perqué es proporcioni
informacid exacta i accessible sobre les opcions de serveis disponibles i perqueé s’ofereixin
alternatives no mediques; i proporcionar accés a suport independent. Els estats part
tenen l'obligacié de proporcionar accés a suport per a les decisions relatives als
tractaments psiquiatricsi altres tractaments medics. El tractament for¢ds és un problema
gue afecta especialment les persones amb discapacitat psicosocial i intel-lectual i altres
discapacitats cognitives. Els estats part han d’eliminar politiques i les disposicions
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legislatives que permeten o perpetren el tractament forgds, ja que aquest constitueix una
violacio continua que s’observa en la legislacid sobre salut mental en tot el mén, malgrat
les dades empiriques que indiquen que no és eficac i les opinions dels usuaris dels
sistemes de salut mental que han patit sofriments i traumes profunds a conseqiiéncia de
tractaments forcosos. El Comité recomana que els estats part vetllin perqué les decisions
relatives a la integritat fisica o mental d’una persona només es pugui adoptar amb el
consentiment lliure i informat de la persona en qiiestid.

Article 18. Nacionalitat

43, Com a part del dret al reconeixement de la seva personalitat juridica a tot arreu, les
persones amb discapacitat tenen dret a un nom i que s’inscrigui el seu naixement (article
18, paragraf 2). Els estats part han d’adoptar les mesures necessaries perque els infants
amb discapacitat siguin inscrits en néixer. Aquest dret esta establert a la Convencié sobre
els drets de I'infant (article 7); no obstant aix0, els infants amb discapacitat tenen més
probabilitats de no ser inscrits que els altres infants. Aixd no només els priva de la
ciutadania, sind que sovint els priva d’accés a I'atencié de salut i I’educacid i pot fins i tot
conduir a la mort. Atés que no existeix cap registre oficial de la seva existéncia, la seva
mort pot tenir lloc amb una impunitat relativa.

Article 19. Dret a viure de manera independent i a la inclusié en la comunitat

44, Per fer plenament efectius els drets que estableix I'article 12, és imperatiu que les
persones amb discapacitat tinguin oportunitats de formar i expressar la seva voluntat i
preferéncies, a fi d’exercir la seva capacitat juridica en igualtat de condicions amb la resta.
Aixo0 significa que les persones amb discapacitat han de tenir I'oportunitat de viure de
manera independent en la comunitat i de fer eleccions i tenir control sobre la seva vida
diaria, en igualtat de condicions amb la resta, de conformitat amb el que disposa I'article
19.

45, La interpretacié de I'article 12, paragraf 3, a la llum del dret a viure en la comunitat (article
19) suposa que el suport en I'exercici de la capacitat juridica s’ha de proporcionar
mitjancant un enfocament basat en la comunitat. Els estats part han de reconeixer que
les comunitats sén un recurs i un aliat en el procés de comprendre els tipus de suport
necessaris per a I'exercici de la seguretat juridica, inclosa la informacio sobre les diverses
opcions de suport. Els estats part han de reconéixer que les xarxes socials i el suport a
persones amb discapacitat que es dona de forma natural en la comunitat (incloent-hi els
amics, la familia i I'escola) sén elements essencials per al suport a la presa de decisions.
Aix0 és coherent amb la importancia que es concedeix en la Convencid a la inclusié i la
participacio plenes de les persones amb discapacitat en la comunitat.

46. La segregacio de les persones amb discapacitat en institucions continua sent un problema
generalitzat i insidiés que viola diversos dels drets que garanteix la Convencié. El
problema s’agreuja per la negaciod freqlient de la capacitat juridica a les persones amb
discapacitat, que permet que siguin altres els que atorguin el seu consentiment per
internar-los en entorns institucionals. Amb freqiiencia també es confereix als directors de
les institucions la capacitat juridica de les persones que hi resideixen. Aixo deixa tot el
poder i el control sobre la persona en mans de la institucié. A fi de complir el que disposa
la Convencio i respectar els drets humans de les persones amb discapacitat, s’ha de
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desinstitucionalitzar, i totes les persones amb discapacitat han de recobrar la capacitat
juridica i poder elegir on viure i amb qui (article 19) L’eleccié que faci la persona d’on viure
i amb qui no ha d’afectar el seu dret a accedir al suport en I'exercici de la seva capacitat
juridica.

Article 22. Respecte a la privacitat

47. Els regims basats en el suport a la presa de decisions, a més de ser incompatibles amb
I'article 12 de la Convencid, també poden violar el dret a la privacitat de les persones amb
discapacitat, atés que els substituts en I’'adopcié de decisions solen tenir accés a una gama
amplia d’'informacié personal i d’un altre tipus sobre la persona. En establir els sistemes
de suport a la presa de decisions, els estats part han de garantir que ui presti el suport en
I’exercici de la capacitat juridica respecti plenament el dret a la privacitat de les persones
amb discapacitat.

Article 29. Participacio en la vida politica

48. La denegacié o la limitacid de la capacitat juridica han estat utilitzades per negar la
participacid politica, especialment el dret de vot, a determinades persones amb
discapacitat. Per fer plenament efectiu el reconeixement de la capacitat juridica en
igualtat de condicions en tots els aspectes de la vida, és important que es reconegui la
capacitat juridica de les persones amb discapacitat en la vida publica i politica (article 29).
Aix0 significa que la capacitat de prendre decisions no pot justificar que s’exclogui les
persones amb discapacitat de I’exercici dels drets politics, inclosos el dret de vot, el dret
de presentar-se com a candidates en les eleccions i el dret a ser membres d’un jurat.

49, Els estats part tenen l'obligaciéd de protegir i promoure el dret de les persones amb
discapacitat d’accedir al suport de la seva eleccid per emetre el seu vot en secret i
participar sense discriminacié en totes les eleccions i referendums. El Comité recomana
a més als estats part que garanteixin el dret de les persones amb discapacitat de
presentar-se com a candidates en les eleccions, exercir efectivament carrecs i
desenvolupar qualsevol funcié publica en qualsevol nivell de govern, amb ajustos
raonables i suport, quan ho vulguin, en I'exercici de la seva capacitat juridica.

V. Aplicacié en I'ambit nacional

50. Tenint en compte el contingut normatiu i les obligacions que ha descrit aguest document,
els estats part han de prendre les mesures seglients per garantir I'aplicacié plena de
I’article 12 de la Convencid sobre els drets de les persones amb discapacitat:

(a) Reconeixer les persones amb discapacitat com a persones davant la llei, amb
personalitat juridica i capacitat juridica en tots els aspectes de la vida, en igualtat
de condicions amb la resta. Aix0 exigeix que se suprimeixin els regims i
mecanismes basats en la presa de decisions per substitucid, que neguen la
capacitat juridica i que tenen el proposit o I'efecte de discriminar les persones
amb discapacitat. Es recomana als estats part que estableixin disposicions
legislatives que protegeixin el dret a la capacitat juridica de totes les persones en
condicions d’igualtat;

El suport a la presa de decisions i la planificacié de decisions anticipades Pagina | 102
Formacid especialitzada QualityRights de ’'OMS



(b) Establir, reconéixer i proporcionar a les persones amb discapacitat I'accés a una
amplia gama de formes de suport en I'exercici a la seva capacitat juridica. Les
salvaguardes per a aquest suport han d’estar fonamentades en el respecte dels
drets, la voluntat i les preferencies de les persones amb discapacitat. El suport ha
de satisfer els criteris enunciats en paragraf 29 supra, que fa referéencia a les
obligacions dels estats part de complir amb el que disposa l'article 12, paragraf
3, de la Convencié;

(c) Celebrar consultes estretes i col-laborar activament amb les persones amb
discapacitat, inclosos els infants amb discapacitat, a través de les organitzacions
gue les representen, en I'elaboracié i I'aplicacié de la legislacio i les politiques i
en altres processos de presa de decisions per donar efecte a I’article 12.

51. El Comité anima els estats part que estudiin i elaborin practiques optimes que respectin
el dret a l'igual reconeixement de la capacitat juridica de les persones amb discapacitat i
el suport en I'exercici de la capacitat juridica, o destinin recursos a aquesta finalitat.

52. S’anima els estats part que elaborin mecanismes eficacos per combatre la presa de
decisions per substitucid tant formal com informal. Amb aquesta finalitat, el Comite insta
els estats part que vetllin perqueé les persones amb discapacitat tinguin I'oportunitat de
fer eleccions reals a la vida i de desenvolupar la seva personalitat, per donar suport a
I’exercici de la seva capacitat juridica. Aixo inclou, entre d’altres, oportunitats de crear
xarxes socials; oportunitats de treballar i guanyar-se la vida en condicions d’igualtat amb
la resta; la possibilitat d’escollir diferents llocs de residencia en la comunitat; i la inclusié
en I'educacid en tots els nivells.
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Annex 5. Com es prenen les decisions?

Com es prenen les decisions?
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Annex 6. La presa de decisions com a mitja per empoderar-se
)

«Finalment, vaig conéixer algu. Després de sortir de I’hospital, vaig conéixer un home de la comunitat.
Ens vam fer molt amics i un dia em va preguntar: “Qué penses fer?”. Em va agafar totalment
desprevingut. Li vaig respondre: “Qué vols dir? Doncs... em prendré les pastilles, aniré a consultes
externes i... Ja em trobo millor”. | ell em va dir: “No, no, no! T’he preguntat que que penses fer!”.

»Aleshores encara no ho sabia, perd aquesta pregunta va significar I'inici d’'un viatge d’empoderament,
I'inici d’'un cami en qué jo prenia les regnes de la meva vida. No hi havia cap dubte que havia posat la
meva vida i la meva voluntat a les mans de la institucié medica, dels psiquiatres, dels psicolegs, dels
terapeutes ocupacionals, del personal d’infermeria, i que ho havia fet de bona gana. Moltes vegades
havia pregat perque m’ingressessin a I’hospital. M’espantava molt el lloc on era de la meva vida.

»Aquella pregunta —“Queé penses fer?”— em va desconcertar d’allo més. Com he dit, pero, va ser
Iinici d’un viatge; d’un viatge molt lent i dolords que em va fer adonar que hi havia coses que podia
fer —decisions que podia prendre— que tindrien un impacte enorme en la meva vida i que no les havia
de posar a les mans de ningu.

»Un dia li vaig comunicar al meu metge una d’aquestes decisions; en concret, una de les conseqliéncies
d’aquestes decisions. Aleshores ja m’havia casat; no va ser una cerimonia d’aquelles en queé la gent
t'abraca i et felicita per haver-te casat, pero recordo el dia que li vaig dir al meu metge que seria pare.
Va obrir uns ulls com unes taronges! No se’n sabia avenir. No ho podia acceptar. Sé que és una bona
persona i que té bon cor, pero totes les coses bones de la vida... Ell no volia que jo les tingués; pensava
gue no seria capag de sortir-me’n. Ara ja no és el meu metge i tinc quatre fills. Potser I’"hauria hagut
d’anar a veure una altra vegada!».

Actualment, en Rory és un defensor del desenvolupament de la recuperacié.

2 Amnesty International Ireland. Rory Doody on his experience of Ireland's capacity legislation and mental health services
[video]. Dublin: Amnesty International Ireland; 2013.

3 Department of Constitutional Affairs. Mental Capacity Act, 2005, Code of Practice. London: The Stationery Office on behalf
of the Department for Constitutional Affairs; 2005.
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Annex 7. Llista de comprovacié per aplicar el suport a la presa de decisions
é)

3 Department of Constitutional Affairs. Mental Capacity Act, 2005, Code of Practice. London: The Stationery Office on behalf
of the Department for Constitutional Affairs; 2005.

El suport a la presa de decisions i la planificacié de decisions anticipades Paginal| 106
Formacio especialitzada de QualityRights de ’'OMS



Annex 8. Fragment d’'un model de pla de recuperacié

Exemples de models de pla de decisions

1. En aquest requadre trobareu, a tall d’exemple, un document de voluntats anticipades
emplenat.

2. Cal incloure-hi les gliestions de salut actuals, i donar instruccions pel que fa a les preferéncies
de com s’han de gestionar i per que.
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3. Consentiment per al tractament medic o rebuig del tractament médic, incloent-hi clausules d’ordre
de no reanimacio.

4, Seqlieles inacceptables després d’una intervencié meédica; per exemple, un grau elevat de
dependénciaid’atencidi el fet de no estar en condicions de poder comunicar els meus desitjos
i les meves preferencies.
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5. Preferéncies i directrius sobre gliestions no relacionades amb la salut.

Aquesta informacié permet que les persones de suport coneguin i comprenguin la voluntat i les
preferencies d’'una persona i les ajuda a garantir que es respectin. Proporciona informacié important
sobre la persona que ella tria perqueé es faci carrec dels seus fills i de les seves mascotes en el cas que
ella no ho pugui fer temporalment, aixi com informacio sobre les activitats que li agrada fer.

6. Persones que cal consultar sobre diferents ambits de la meva vida (per exemple, diners,
relacions, tasques diaries, temes de salut).
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Si m’estic morint, el segiient és important per a mi.
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Annex 9. Exemples de la vida real de manifestacions dels plans de

decisions anticipades
(47)

«M'’agradaria que els altres em diguessin quins simptomes observen, o que me’n donessin
informacid, i que m’expliquessin qué em passa.»

«No vull que m’amenacin amb injeccions; m’agradaria que la gent parlés amb mii m’expliqués
per que he de prendre la medicacio.»

«Si he d’estar molt de temps a I'hospital, m’agradaria que el personal s’encarregués que algu
em talli el cabell.»

«He estat entrant i sortint de I"hospital perqué I'avaluacié la van fer persones que no em
coneixien i que no es van adonar que empitjorava, i per tant m’anaven donant I'alta.
M’agradaria que el personal de la sala de triatge no em donés I'alta fins que no hagués parlat
amb el meu assessor medic.»

« [M’agradaria] claredat pel que fa a la meva medicacié: un pla adequat de qui m’ha de donar
la medicacio i de quan me |I’ha de donar.»

«Preferiria estar a I'hospital d’'una manera informal per poder intervenir en la presa de
decisions sobre la meva atencié.»

«La medicacié “A” no la vull; em provoca malsons; la ‘B’ fa que em trobi pitjor, preferiria la
medicacid “C” abans que la “D”.»

«Per a mi, també és molt important tenir cura del meu aspecte, ja que aixi em sento millor.»

«M’estimo més no parlar amb ningl que es prengui les coses com una questié personal (per
exemple, un familiar.»

«M’estimo més rebre el tractament a casa, perque quan soc a I’hospital passo ansia pels meus
fills.»

4 Farrelly S, Brown G, Rose D, Doherty E, Henderson RC, Birchwood M, et al. What service users with psychotic disorders
want in a mental health crisis or relapse: thematic analysis of joint crisis plans. Soc Psychiatry Psychiatr Epidemiol.
2014;49(10):1609-17. doi: https://doi.org/10.1007/s00127-014-0869-1.

5 Pathare S. Discrimination against persons with mental disorders: the importance of legal capacity, studies from India
[publicacié en linia]. Pune: Soumitra Pathare; 2014.

5 Pathare S. Discrimination against persons with mental disorders: the importance of legal capacity, studies from India
[publicacié en linia]. Pune: Soumitra Pathare; 2014.

Disponible a: http://dare.ubvu.vu.nl/bitstream/handle/1871/54424/complete dissertation.pdf?sequence=1&isAllowed=y,
[consulta: 13 febrer 2017].
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«[Durant una crisi] I'equip de tractament domiciliari em pot donar una ajuda addicional. Si el
centre d’atencié temporal estigués disponible, m’hi podria quedar. Si [el meu marit] no se’n
surt, em podria quedar a I’hospital d’'una manera informal.»

«No m’agraden els medicaments que em fan venir molta son.»

«[Si us plau, no em receptin] medicaments que provoquin somnoléncia.»
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Els moduls de formacio i orientacio de la iniciativa QualityRights de I’Organitzacié Mundial de
la Salut se centren en les aptituds i els coneixements necessaris per proporcionar serveis
socials i de salut mental i suports de bona qualitat, aixi com per promoure els drets de les
persones amb discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva.

Mitjancant exercicis, presentacions, estudis de casos i extensos, debats i col-loquis, els moduls
de formacié QualityRights posen de manifest alguns dels reptes critics a que han de fer front
les parts interessades de diferents paisos d’arreu del mén. Per exemple:

» Com respectem la voluntat i les preferéncies de les persones, fins i tot en situacions
dificils?

» Com garantim la seguretat de les persones i alhora respectem el dret de cada persona a
decidir sobre el seu tractament, la seva vida i el seu desti?

* Com posem fi a I'aillament i a la contencié?

» Com funciona un abordatge basat en el suport a la presa de decisions si algl no pot
comunicar la seva voluntat?

Els moduls d’orientacid de la iniciativa QualityRights complementen el material de formacio.
Els moduls d’orientacié Organitzacions de la societat civil i La defensa de la salut mental

expliquen, pas a pas, que poden fer els moviments de la societat civil de diferents paisos

d’arreu del moén per impulsar abordatges basats en els drets humans en el sector dels serveis
socials i de salut mental per tal d’aconseguir un canvi que sigui impactant i durador. Els moduls
d’orientacid Suport individualitzat entre iguals | Grups de suport entre iguals proporcionen una
orientacié concreta sobre com crear i dirigir eficagment aquests serveis tan crucials, pero que
sovint no es tenen en compte.

L'objectiu final dels moduls QualityRights de I’'OMS és canviar la mentalitat i les practiques
d’una manera sostenible i empoderar totes les parts interessades perqué promoguin els drets i
la recuperacié amb la finalitat de millorar la vida de les persones amb discapacitat psicosocial,
intel-lectual o cognitiva d’arreu del mon.
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