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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 avencgos a I’hora de promoure la salut mental com a 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 demencia. Moltes persones amb trastorn de salut
mental o discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva no tenen accés a uns serveis de salut mental
gue siguin de qualitat, que satisfacin les seves necessitats i que respectin els seus drets i la seva
dignitat.

Encara avui dia les persones sén 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
negligencia 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 I'accés a I'atencié sanitaria, a I'educacié i a oportunitats laborals, i
se’ls impedeix una inclusié i participacid plenes en la vida comunitaria. A conseqiiéncia 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 mitjana i 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'atencid primaria que prestin uns serveis fonamentats en I'evidéncia i
centrats en la persona i que respectin els seus valors i les preferéencies.

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

Estem convenguts 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
amb trastorn de salut mental o 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'excepcio, en els serveis
socials i de salut mental d’arreu del mon.

Ea h AL

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,
Organitzacié Mundial de la Salut, Ginebra

Arreu del mén, cada vegada s’és més conscient de la importancia de la salut mental i de prestar uns
serveis i uns suports centrats en la persona, aixi com de fomentar un abordatge basat en els drets
humans i que impulsi la recuperacié. Aquesta tendencia 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 humans.

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 negligencia 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 independeéncia en
la seva comunitat, raé 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 trastorns de salut mental o discapacitat
psicosocial, intel-lectual o cognitiva sén objecte d’estigmatitzacid, de discriminacidé 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 situacio, 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
I"atencié que necessitin. L'objectiu és donar suport a les persones perquée puguin definir com entenen la
seva recuperacio, i ajudar-les a recuperar el control de la seva identitat i de la seva existéncia, a tenir
esperancga 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 orientacié, 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 matéria de drets humans.
Aguestes eines permeten dur a terme diverses accions crucials orientades a promoure la participacid i
la inclusid 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 recuperacio; 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 perque reclamin que els serveis
socials i de salut mental adoptin un abordatge centrat en la persona i en els drets humans.

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
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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 recuperacio.

Aquesta iniciativa de I'Organitzacié Mundial de la Salut és molt encertada. Cada vegada es fa més pales
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
coaccio, a la sobremedicacié i a la institucionalitzacid. Aquesta situacié és inacceptable, atés que pot
continuar reforgant I'estigmatizacié i la impoteéncia, 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 eficag, 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 conseqiiéncia d’aix0, es reduiran les asimetries
de poder i, a la vegada, es reforcaran la confiangca mutua i I'alianca terapeutica.

Deixar enrere el llegat d’abordatges de I'atencié en salut mental —obsolets i basats en asimetries de
poder, en la coaccié i en la discriminacié— 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'evidéncia. La iniciativa
QualityRights de I'OMS i els seus materials de formacio i orientacié sén unes eines summament utils
que 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 medica» i la «perillositat». Molts serveis de salut mental recorren amb regularitat
a l'aillament i a la contencié en casos de crisi emocional i de malestar greu, perd 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 ambits de salut mental, com ara
I"anticoncepcio, I'avortament i I’esterilitzacié for¢osos.

En aquest context, la iniciativa QualityRights de '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
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involuntari de les persones amb discapacitat. Aquesta iniciativa exigeix impartir formacié als
professionals sanitaris perque proporcionin a les persones amb discapacitat una atencié 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 diferencies que hi ha pel que fa a I’atencié 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 'OMS ha contribuit significativament a adoptar els mitjans necessaris
per mesurar els serveis de salut mental d’acord amb els estandards de la Convencid sobre els drets de
les persones amb discapacitat. Aixo sovint representa un canvi de paradigma amb relacié a la manera
com els serveis han funcionat historicament. Aquests nous moduls de formacio i orientacié sén 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 recuperacié.
Encara queda un llarg cami per fer, pero el programa QualityRights és una eina fonamental per als
professionals dels serveis i els usuaris, atés que estableix les directrius per dur a terme una reforma
practica dels serveis, amb independéncia 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 orientacid de la iniciativa QualityRights de I'Organitzacié Mundial
de la Salut fomenta un solid abordatge participatiu. Reconeix els valors i la importancia 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 promocié, de dur a terme estudis de recerca i de reduir
I’estigmatitzacio i la discriminacié. Les eines de la iniciativa QualityRights garanteixen el compliment dels
estandards en matéria de drets humans i implementen estrategies 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 vivencia prové
d’una profunda comprensio, tant de I'impacte social i en matéria de drets humans que comporta el fet
de viure amb una discapacitat psicosocial, intel-lectual o cognitiva, com de les adversitats patides en
sentir el rebuig, la segregacié 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'inic sistema de la societat que posa obstacles que les persones han
de superar; I'accés a altres oportunitats a la vida, com ara I’educacid, un lloc de treball, I'habitatge, la
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
transformacio de tots els sistemes de la societat per protegir els drets humans, fomentar la inclusid
comunitaria, millorar la qualitat de vida i promoure 'empoderament, aspectes que en tots els casos
poden contribuir a millorar la salut mental i el benestar.
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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 demeéncia. Ara, pero, aquests
moduls introdueixen un nou abordatge per a la salut mental, aixi com per a la demencia, un trastorn
neurodegeneratiu que provoca discapacitats cognitives. A diferencia de I'actual cami postdiagnostic per
a la demencia, que se centra només en els deéficits i es tradueix Unicament en discapacitat i en
dependencia, aqguest nou abordatge i aquests moduls Unics i formadors fomenten els drets, encoratgen
les persones amb demencia i els donen suport perque puguin viure d’'una manera més positiva.

Els moduls promouen la necessitat d’un accés clar als drets i sén unes eines molt practiques que totes
les persones, sense excepcid, poden fer servir. En esséncia, prenen principis clau dels drets humans i fan
que siguin viables a la practica. Son tan apropiats i efectius per als professionals sanitaris com per a les
persones amb demeéncia 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 qliestio
de la capacitat juridica i en la seva adequacié 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 demeéncia 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 beneficéncia o de tractament medic 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, ateés que reconeix que les persones amb discapacitat poden exercir la plena capacitat juridica.
Aguest és el dret huma fonamental que estableix les bases per exercir la resta dels drets.
QualityRights és una eina excel-lent perqué 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 la psiquiatria, i els serveis de salut mental i 'ambit de la salut, respectant els
principis i els valors de la CDPD. Els moduls de QualityRights s’han desenvolupat 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 satisfaccié la feina duta a terme en el marc de la iniciativa
QualityRights. Animem fermament 'OMS a continuar fent 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 veus
que reclamen amb forca «Res sobre nosaltres sense nosaltres!»

Connie Laurin-Bowie, directora executiva, Inclusion International

La iniciativa QualityRights de 'OMS pretén empoderar els individus, aixi com les organitzacions de
persones amb discapacitat, perquée 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 deneguen 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 aportacid molt valuosa als nostres esforcos
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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'atencid sanitaria, com ara la
contencid 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'atencid sanitaria s’assoleixi un grau de
llibertat optim, cal dur a terme un canvi radical, com ara una sistematitzacié generalitzada d’alternatives
practiques basades en I'evidéncia per impedir la coaccid; 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, orientacié 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.
(Mexic)

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 Convencid sobre
els drets de les persones amb discapacitat (CDPD). Es possible comprendre I'experiéncia d’una persona
gue s’enfronta a un estat critic en la seva salut mental gracies al vincle generat per I'empatia, I'escolta,
el dialeg obert, 'acompanyament (en especial, entre iguals), el suport en la presa de decisions, la vida
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comunitaria i els documents de voluntats anticipades amb salvaguardes molt estrictes. Les persones
amb discapacitats psicosocials son expertes en salut mental a causa de la seva propia experiéncia, i cal
implicar-les en el desenvolupament d’instruments que 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 estrategies per a I’atencié en salut mental amb els estandards més alts en materia
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, Basic Needs Ghana

El conjunt de documents de formacid i orientacié de '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 les
discapacitats, en especial de les discapacitats psicosocials, intel-lectuals i del desenvolupament, en les
intervencions orientades a satisfer les necessitats i els drets de les persones, tal com preveu la
Convencié sobre els drets de les persones amb discapacitat (CDPD). La iniciativa QualityRights
representa un salt enorme cap a la ferma recomanacioé que les persones amb experiéencia viscuda
formin part de la conceptualitzacié i implantacié de les intervencions, aixi com del seguiment i
avaluacio dels assoliments del projecte. Aquesta orientacid 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 la violéncia ni el maltractament a les persones especialment vulnerables.

Michael Njenga, president, Xarxa Panafricana per a Persones amb Discapacitats Psicosocials,
membre del Consell Executiu, Africa Disability Forum i conseller delegat d’Usuaris i Superivients de
la 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 Convencié sobre els drets de les persones amb
discapacitat (CDPD), de l'adopcido dels objectius de desenvolupament sostenible (ODS) i de
I’Agenda 2030 de desenvolupament sostenible.

Les eines i materials de la iniciativa QualityRights de 'OMS per a la formacié i I'orientacid 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.

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 amb trastorn de salut mental tinguin
veu, poder i capacitat d’eleccid 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 formacié i materials d’orientacié es fan
servir ampliament amb la finalitat ultima 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'atencié i del suport que es presten en els
serveis socials i de salut mental i de promoure els drets humans de les
persones amb discapacitats psicosocials, intel-lectuals o cognitives arreu del
mon. Adopta un enfocament participatiu per aconseguir els objectius
seguents:

Crear capacitat per combatre I'estigmatitzacié i la discriminacio i
per promoure els drets humans i la recuperacio.

Millorar la qualitat de I'atencié 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 recuperacid
gue 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
Convencio sobre els drets de les persones amb discapacitat i altres
estandards internacionals en matéria 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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LY 4

La iniciativa QualityRights de ’'OMS: eines de formacio i
orientacio

Els moduls de formacid i orientaciod seglients, aixi com les presentacions de diapositives que els
acompanyen, son part de la iniciativa QualityRights de I'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

. Caixa d’eines d’avaluacio de la iniciativa QualityRights de ’'OMS

. La transformacio dels serveis i la promocié dels drets humans

Eines de formacio

Moduls basics

. Els drets humans

. La salut mental, la discapacitat i els drets humans

. La recuperaciod i el dret a la salut

. La capacitat juridica i el dret a decidir

. Proteccié contra la coaccid, la violéncia i el maltractament

Moduls especialitzats

. El suport a la presa de decisions i la planificacié de decisions anticipades
. Estratégies per posar fi a I’aillament i la contencié
. Practiques de recuperacid 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: qiestionari posterior a la formacié

Eines d’orientacié

. 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
. Planificacié de la recuperacid centrada en la persona per a la salut mental i el benestar:

eina d’autoajuda
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Sobre aquesta formacid i orientacio

Els moduls de formacid i orientacio de la iniciativa QualityRights tenen com a proposit augmentar els
coneixements, les habilitats i la comprensid entre les parts interessades clau sobre com promoure els
drets de les persones amb discapacitats psicosocials, intel-lectuals o cognitives, 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 materia de drets humans i, en particular, amb la
Convencio de les Nacions Unides sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat i amb |'abordatge
de la recuperacié.

A qui s’adrega aquesta formacio i orientacio?

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 de serveis socials i de salut mentals.

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, assisténcia 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 I'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’educacid, 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, académics, 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
discapacitat i professionals que treballin en I'ambit de la salut mental, de la discapacitat i en altres ambits
relacionats.

Si la formacio pretén abordar especificament els drets de les persones amb discapacitat psicosocial, és
important comptar amb representants d’aquest grup com a responsables de la formacié. De la mateixa
manera, si el proposit és reforcar les capacitats pel que fa als drets de les persones amb discapacitat
intel-lectual o cognitiva, 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
formacid 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 formacio.

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 formacié de formadors per crear un equip de
persones que puguin impartir la formacié en una cultura o un context determinats. Aquestes sessions
de formacid 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 basics.
Després, es pot impartir una formacié més exhaustiva mitjangant els moduls especialitzats (vegeu més
amunt).

La totalitat de la formacié es pot completar fent diversos tallers al llarg d’'uns quants mesos. No és
necessari acabar un modul de formacié independent en un sol dia, sind 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 temps i els recursos siguin
limitats, es pot adaptar la formacio als coneixements i I’'experiéncia del grup, aixi com als 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 experiéncia en els ambits de la salut
mental, els drets humans i la recuperacid, seria important fer un taller d’entre quatre i
cinc dies de durada utilitzant els cinc moduls basics de la formacid. A I'enllag segiient
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 avangats 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 dies2, 3 i 4 al modul
especialitzat £/ 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 formacid, 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
basics, 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 moduls
posteriors (en el modul La capacitat juridica i el dret a decidir i en el mddul Proteccié
contra la coaccid, la violéncia i el maltractament, respectivament).
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. Ara bé, si es preveu impartir una formacié 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 canvis possibles segons les necessitats i els requisits de la
formacid en un context especific.

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 experiencia, situacié 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
que alguns o tots aquests termes son estigmatitzants o fan servir altres expressions per fer referencia 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
demencia i I'autisme.

L'Gs 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 usuaries 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, pero que tenen diverses experiencies aplicables a aquesta formacié.

A més, I'Us en aquests moduls del terme serveis socials i de salut mental fa referencia 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 rehabilitacié, 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'atencié 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, perdo els drets humans
continuen sent aplicables a tothom, a tot arreu. Per damunt de tot, mai no hem de deixar que un
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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.

Grups de suport entre iguals per a persones amb experiéncia viscuda Pagina | xxii
Modul d’orientacié de QualityRights de 'OMS



1. Introduccio

L’objectiu d’aquest modul és servir d’orientacio sobre com oferir i reforgar els grups de suport entre
iguals, també anomenats grups d’ajuda mutua, formats per persones amb discapacitat psicosocial,
intel-lectual o cognitiva, aixi com grups formats per familiars i/o cuidadors.

Si bé el modul se centra en el suport entre iguals d’un grup, també pot resultar beneficids fer un
acompanyament individual (d’un a un) (vegeu el modul Suport individualitzat entre iguals per a
persones amb experiéncia viscuda) i oferir suport entre iguals a través d’Internet i altres mitjans. No
tothom pot (o vol) reunir-se o assistir a reunions periodiques en persona. Algunes alternatives
possibles poden ser converses telefoniques, videotrucades, reunions de grup en linia, llocs web o les
xarxes socials.

Al video seglient es mostra un exemple de suport entre iguals en linia:

Entrevista amb Reshma Valliappan, The Red Door, India. A INTAR India 2016, 26-28 de novembre de
2016, Lavasa, india. https://youtu.be/8INKkDRTpqg4 (16:09).

Aquest modul esta pensat per utilitzar-se en combinacié amb altres eines de formacid i orientacié de
QualityRights.

2. Que son els grups de suport entre iguals?

Els grups de suport entre iguals reuneixen persones amb problemes semblants per intentar buscar
solucions per superar les dificultats compartides i sentir que tenen el suport d’altres persones amb
experiencies semblants que poden entendre millor la situacié que viuen. Els integrants dels grups de
suport entre iguals poden considerar els grups com a alternatives o complements als serveis de salut
mental tradicionals. Els gestionen els mateixos membres a qué van destinats, de manera que les
prioritats es basen directament en les seves necessitats i preferéncies. Idealment, els grups de suport
entre iguals haurien de ser independents dels serveis socials i de salut mental, si bé alguns d’aquests
serveis poden facilitar i fomentar la creacié de grups d’aquest tipus.

A més, els grups de suport entre iguals permeten als seus membres beneficiar-se de I'acompanyament
social i de les xarxes que sorgeixen de manera natural a la comunitat per tal d’establir relacions uniques
gue altrament no haurien estat possibles.

De vegades, els grups de suport entre iguals poden anar ampliant gradualment el seu abast per
incloure-hi altres activitats (per exemple, activitats per generar ingressos, sensibilitzacid) que els fan
més dificils de definir.

«Als grups de suport entre iguals, els membres parlen entre si, es donen suport reciprocament i es
donen I'amor que tant els cal. Com és ben sabut, a la salut mental hi ha molta soledat. Es perden els
cercles socials, pero a través dels iguals es poden recuperar.» (1)

«Quan les persones troben afinitat amb altres persones que perceben “iguals” que ells, senten una
connexid. Aquesta connexid o dafinitat és una comprensid profunda i integral fonamentada en
I'experiéncia mutua que permet a les persones “estar” amb els altres sense les limitacions de les
relacions tradicionals (amb experts).» (2)
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«El suport entre iguals [en el context d’un grup]... es basa en la creenga que persones que han fet front,
suportat i superat adversitats poden oferir un acompanyament, encoratjament, esperanca i fins i tot
tutoria de gran utilitat a altres persones que afronten situacions semblants.» (3)

«El suport entre iguals se sol entendre com una relacié d’acompanyament mutu en qué persones amb
experiéncies viscudes semblants s’ajuden entre si, sobretot mentre afronten situacions dificils o que els
comporten un desafiament.» (4)

«El suport entre iguals permet que persones que han viscut problemes a la seva vida... ofereixin suport
a altres persones que estan travessant problemes semblants. Escoltant amb empatia, compartint les
seves propies experiencies i fent suggeriments basats en aquesta experiéncia vital, les persones que
han viscut aquests problemes tenen la capacitat unica d’ajudar altres persones.» (5) (6)

3. Beneficis dels grups de suport entre iguals
(7)

Experiéencia del grup de suport entre iguals Mental Health Peer Support Champions a Uganda,
2013

A Uganda, el programa de suport entre iguals HeartSounds proporciona formacié als treballadors de
grups de suport entre iguals «preparats per assumir un paper actiu en la prestacio d’assistencia en
salut mental mitjangant el suport i I'assessorament a altres usuaris dels serveis i les seves families».
L’enllag de video segilient mostra els treballadors dels grups de suport entre iguals i les persones que
reben suport exposant els seus punts de vista sobre aquest procés.

Consulteu: https://youtu.be/BzHINRBkdSw .

Els beneficis dels grups de suport entre iguals sén molt diversos. Poden incloure:

° oferir un entorn segur on expressar-se amb llibertat i compartir emocions i pensaments sobre
la situacid i els problemes actuals que travessa la persona;
° compartir informacid i experiencies i aprendre d’altres persones en situacions similars que

poden ajudar a proporcionar idees i solucions per superar els problemes, generar esperanca i
ajudar en la recuperacio;

° oferir I'oportunitat de construir noves relacions i reforgar les xarxes d’acompanyament social,
ajudant d’aquesta manera a reduir I’aillament i la sensacié de soledat;
° compartir coneixement sobre els recursos comunitaris disponibles i el suport practic per

ajudar els membres del grup a accedir a recursos i acompanyament (per exemple, ajudant
altres persones a dur a terme els procediments administratius per accedir a ajuts socials o per
discapacitat, programes de feina, etc.);

° contribuir a la salut i el benestar general.
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Les multiples formes d’exclusio i estigmatitzacié que les persones poden afrontar, relacionades, per
exemple, amb discapacitats, qliestions de génere, d’orientacié sexual, etc., poden mitigar-se en els
grups de suport entre iguals. L'espai segur que poden proporcionar aquests grups contribueix a
I’empoderament i la resiliencia de tots els participants. Alguns dels beneficis dels grups de suport entre
iguals es destaquen en els exemples seglients.

Membre d’un grup d’ajuda mutua per a pares i mares, Ghana

«Aquesta setmana, el nostre grup debat sobre I'escola i com és d’important que tots els nostres nens i
nenes hi vagin. Kwasi i Ayishetu expliquen al grup que han intentat matricular els seus fills a I'escola
primaria, pero que I'escola ha rebutjat les seves sol-licituds. Ayishetu explica que el director va tenir la
mala educacio de dir que no es podia ensenyar res als ximples.

Jo explico que vaig aconseguir matricular el meu fill Nii a I’escola i que, des de llavors, ha apres a llegir
i escriure algunes paraules. Les seves habilitats de comunicacié han millorat enormement i esta més
relaxat quan esta amb gent nova. Veig que tots els pares s’inclinen cap endavant a les seves cadires
per escoltar atentament les meves paraules. Tots volen que els seus fills també vagin a I'escola. Pero
com podem fer-ho? Me n’adono que, com a grup, tenim un cert poder.

Proposo que parlem amb el director de I'escola del meu fill i i demanem si s’hi poden apuntar més nens
i nenes amb discapacitat intel-lectual. Toufic diu que tots els infants tenen dret a I’escolaritzacid, pero
que, fins que no es va unir a aquest grup, mai havia vist interés en qué el seu fill anés a I'escola. Afegeix
que tot aixo canviara ara i que fara servir la seva influéncia per fer pressio a I’escola també. Ayishetu
esta emocionada i diu que fara tot el que pugui. Acordem que la setmana vinent elaborarem un pla clar
sobre com abordar I’escola i qué podem aportar cadascun de nosaltres. Convenim que no descansarem
fins que tots els nostres fills estiguin escolaritzats.» (8).

Membre d’un grup de suport entre iguals: Brasil

«En primer lloc, vull deixar clar que abans no m’agradava [participar en grups]. En el fons tenia la
sensacio d’estar rebent tractament, la qual cosa m’avergonyia. [Pero] el grup d’ajuda i suport mutu
és diferent. Malgrat que hi ha unes normes basiques de conducta, participo en el grup per voluntat
propia i/o segons les meves necessitats, i res més. No sento pressio. | quan parlo dels meus problemes,
ja no estic sol. Perqué, al grup, la meva participacio és unica. | escoltant i parlant, descobreixo coses i
sentiments que m’ajuden a ubicar-me més en el mon de la gent “normal”.

Dins del grup he aprés a acceptar els meus trastorns (abans plorava molt quan, encara que fos de
manera no intencionada, em feien adonar de com n’era, de diferent). He aprés que I'acte de cuidar,
de tractar algu amb afecte, té un poder sorprenent i fa que tothom sigui conscient del seu potencial
d’una manera més natural. Supera amb escreix les meves expectatives.

Ara puc escriure aixi. He viscut experiéncies imprevistes, pero he estat capa¢ de comptar amb I'ajuda
de persones que creien en mi i després, a poc a poc, he anat coneixent els participants del grup. Fa dos
anys, la meva situacio emocional no m’hauria permeés ni tan sols comengar [a redactar] una linia. Em
fa felic saber que hi ha persones que lluiten per donar-nos dignitat i una veu amb qué expressar el
nostre patiment diari mentre nosaltres ens esforcem per existir i assolir els nostres somnis, per molt
que la societat encara ens miri amb recel i por...» (9)
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Membres de Maitri, un grup de suport entre iguals dirigit per persones amb discapacitat
psicosocial i adregat a aquestes persones, india (10),(11)

«Des que vaig comencgar a expressar les meves necessitats i desitjos als meus iguals del grup Maitri
m’he adonat que estic més obert a nous canvis i reptes que en el passat no hagués estat capag
d’afrontar. Ara demano ajuda quan la necessito... El grup Maitri m’ha motivat a entendre el meu
dret a romandre a la comunitat. | també he aprés a demanar el que necessito perqué considero que
és un dret tenir-ho.» (10)

«Quan vinc a aquestes reunions de grup, em sento felic perqué em transmeten que pertanyo a algun
lloc i que tinc algu que em dona suport. He descobert que hi ha moltes altres persones com jo.» (11)

Membres de Saathi, un grup de suport entre iguals dirigit per families i cuidadors i adrecat a
aquestes persones, india (12),(13)

«El grup Saathi... ens ha ajudat [al meu marit i a mi] a trobar un lloc on compartir [les nostres
experiéncies] i carregar-nos de valor. A més, el fet de reunir-nos de manera periodica amb el grup ens
fa sentir que podem ajudar altres cuidadors a qui els pot faltar informacio i orientacid.» (12)

«Les reunions a Saathi m’ajuden a entendre millor la malaltia del meu fill... [Ranjitbhai] ha millorat
amb el temps. ...Després de venir al grup Saathi i escoltar altres persones, he entés que aquest és el
MEU fill i n’he de continuar tenint cura. Hi ha hagut vegades en qué altres persones m’han aconsellat
incorporar-lo al negoci diari i aixo em fa tenir esperances en queé algun dia pugui treballar.» (13)

La historia de I’Anne (14)

L’Anne és una dona de 45 anys de Douglas, una petita ciutat a la provincia del Cap del Nord, a Sud-
africa, on I'atur, la pobresa, I'estigmatitzacié i la discriminacid son generalitzats. Li van diagnosticar
depressid profunda fa uns anys i rep tractament a la clinica de la seva comunitat.

L’Anne va participar en una «sessié d’empoderament» organitzada pel Moviment en Defensa de la
Salut Mental de Sud-africa (SAMHAM), part d’un projecte de la Federacié Sud-africana de la Salut
Mental, on va obtenir coneixements basics sobre discapacitats psicosocials i intel-lectuals i drets
humans. Aixo la va fer adoptar la forta determinacio d’ajudar i millorar la vida de persones de la seva
comunitat amb trastorn mental diagnosticat. Va prendre la iniciativa de crear un grup de defensa i
suport entre iguals. En el poc temps de vida que té, el grup ja compta amb 50 integrants. L’Anne ha
engegat ara un altre grup a una altra comunitat i esta contactant amb poblacions veines.

4. Creacio d’un grup de suport

Una bona planificacié és la base perquée un grup de suport entre iguals tingui éxit. Alguns factors que
pot convenir tenir en compte:

La identificacié d’una necessitat o un objectiu comu
La majoria dels grups sorgeixen en resposta a la identificacié d’una necessitat per una o més persones

afectades per necessitats o situacions semblants. Sovint, aquesta necessitat no esta coberta pels
serveis socials i de salut mental tradicionals. Aixo confereix un objectiu al grup i ajuda a establir que
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es compartira i qué es vol assolir. Els grups de suport entre iguals poden tenir diferents metes i
funcionar de diverses maneres. Allo que funciona per a un grup pot no funcionar per a un altre.
L'important és que el grup funcioni bé per a la seva comunitat d’iguals (15).

Millora de la vida de les persones a Leeds, Regne Unit —suport entre iguals per a les persones
amb demeéncia (16)

A Leeds s’ha creat una amplia xarxa de grups de suport entre iguals per a persones amb demeéncia.
Aquests grups de suport entre iguals (que inclouen grups especifics per a dones, especifics per a
homes i mixtos) mantenen reunions informals en les quals els assistents poden compartir les seves
experiéncies, intercanviar idees i oferir-se ajuda mutua. A més, també hi ha un grup d’art en que els
membres poden deixar anar el seu vessant creatiu i un «grup de relat de vida» en quée els membres
s’ajuden els uns als altres a construir una imatge de les seves vides per ajudar-los a gaudir dels
records. Els membres poden quedar-se el seu «relat de vida» un cop acabat i, si ho volen, compartir-
lo amb la resta per tal que puguin conéixer la seva historia de vida Unica.

Els grups de suport entre iguals estan oberts a qualsevol persona de la zona que pateixi demencia,
al marge de factors socials com el genere, la sexualitat, la discapacitat, I'origen etnic i les creences
culturals i religioses.

L’atencio a la diversitat

Reconeixer i cobrir la diversitat de les persones implicades o potencialment implicades als grups de
suport entre iguals pot facilitar-ne la inclusid. Per exemple, els grups de suport entre iguals que
reflecteixen les necessitats de poblacions concretes, com ara el jovent, les comunitats étniques
minoritaries, la comunitat negra o la comunitat LGBTIQ, han assolit I'éxit fomentant la recuperacio,
lluitant contra I'estigmatitzacid i la discriminacio i millorant I'accés a ajuda per a persones que sovint
troben obstacles per arribar al suport entre iguals (17),(18),(19),(20). En general, avaluar quins grups
o segments de la poblacié poden no estar participant i per qué és clau per identificar possibles
obstacles a la participacié en el suport entre iguals.

El paper del formador (21)

Quan s’estableixen grups de suport entre iguals, els formadors es poden encarregar de dirigir i facilitar
el debat i assumir la responsabilitat pel desenvolupament i el funcionament del grup. Es important
destacar que comptar amb formadors formals no és fonamental per crear i operar un grup de suport
entre iguals i que molts grups funcionen bé sense cap persona al capdavant.

Als grups que es decideix comptar amb formadors, aquests han d’organitzar reunions, arribar puntuals,
obrir i tancar les reunions, oferir orientacid i escoltar els membres del grup, a més de designar un
substitut quan no hi poden assistir. Fer rotatiu el paper de formador pot ser una manera de compartir
la responsabilitat i minimitzar els desequilibris de poder en el si dels membres del grup.

Els formadors poden tenir experiéncia viscuda, perd no s’espera que tinguin respostes a totes les
preguntes que sorgeixin durant les reunions grupals.

Una vegada establert un grup amb participants habituals, el formador pot designar quins membres
poden substituir-lo en cas d’absentar-se’n o de no poder continuar amb les seves funcions. Quan el
grup és gran, resulta practic comptar amb un coformador. La supervisio de les estructures de suport
entre iguals pot ser beneficiosa per assessorar i donar suport als formadors de grups.
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Ser formador no equival a ser I'cacompanyant» principal que ajuda els altres al grup. En els grups de
suport entre iguals, tothom ajuda i tothom rep ajuda.

Consells per a la formacié (15)

. Parar atencio als membres quan parlen de les seves experiéncies personals.

c No jutjar.

. Motivar el debat i permetre que tothom que vulgui hi intervingui.

. Assegurar-se que els participants s’adhereixen a 'ordre del dia i es compleixen els temps
establerts.

. Compartir tasques.

. Encoratjar la sensacié de seguretat dins del grup.

. Coneixer els propis limits.

. Demanar I'opinid al grup sobre la formacio.

. Gestionar els conflictes.

. Assegurar-se que els membres sentin que reben suport, se sentin inclosos i garantir que les

seves aportacions i els seus coneixements contribueixin a la presa de decisions del grup.

Determinades dinamiques de poder que pateixen els integrants dels grups de suport entre iguals (tant
dins com fora de I'entorn del grup) poden fer que algunes persones siguin reticents a expressar la seva
opinié. En general, el formador hauria de subratllar la importancia d’escoltar les diverses perspectives
de tots els participants i destacar que tothom aporta un conjunt de punts forts, experiencies i
coneixements Unics a la taula. Aixo es pot reconeixer al crear el grup de suport entre iguals, alhora que
s’estableixen altres normes basiques per al grup (com ara: I'escolta, el respecte, la confidencialitat, la
reflexid critica, la no-discriminacid, no jutjar) que es puguin invocar quan calgui (vegeu també «Normes
basiques» més endavant).

A més, la formacié i I'educacio tant per als formadors com per als membres del grup de suport entre
iguals poden fomentar la inclusié. Aquesta formacié hauria d’incloure I'atencidé a la «competéncia
estructural», que implica considerar com es combinen els factors estructurals i institucionals (com el
racisme, la marginacid, les politiques del benestar i altres aspectes socioeconomics) per influir en el
risc de certes malalties i, en darrera instancia, en els recorreguts envers la cura, les actituds davant el
tractament, la disponibilitat de suport social i els resultats. La competéncia estructural ajuda a restar
emfasi als problemes de la persona o a les seves «mancances» i se centra en la unicitat de les persones
i en la seva recuperacio.

Pertinenga al grup

El grup de suport entre iguals pot estar obert o tancat a incorporar nous membres, en funcid dels seus
objectius. Cada tipus de grup presenta els seus avantatges.

En els grups oberts a incorporar integrants, tothom que hi vulgui participar s’hi pot unir. Els membres
normalment hi assisteixen o hi deixen d’assistir en funcié de les seves necessitats. Aquest tipus de
pertinenga a un grup permet a les persones anar a reunions quan volen, aixi com buscar suport entre
iguals de seguida.
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Si es tracta d’un grup tancat, només les persones que hi han estat acceptades poden assistir a les
reunions. Les persones interessades a incorporar-s’hi poden reunir amb els membres actuals abans de
Iinici de la reunid de suport entre iguals per expressar les seves necessitats i expectatives i comprovar
si encaixen en I'objectiu del grup. Aquest tipus de pertinenga a un grup permet als membres conéixer-
se millor amb el pas del temps, la qual cosa genera unes relacions de confianga més solides i un entorn
segur per compartir experiéncies confidencials. Per a alguns membres del grup, formar part d’un grup
tancat on els membres sén sempre els mateixos pot ser I'Unic tipus d’espai en que se senten comodes
per compartir les seves experiéncies. Pot ser util parlar del significat del grup com a entitat i de la
preséncia de cada persona al grup. Per a algunes persones, pot ser important per a la seva recuperacié
saber que la seva preséncia i aportacions sén importants per als altres membres.

Una altra opcié és comengar amb un grup de suport entre iguals obert i després, una vegada els
integrants ja es coneixen i si decideixen que no volen incloure-hi ningl més, tancar el grup.

Ambdues formes de pertinenca als grups poden proporcionar a les persones sensacié d’objectiu i
connexié. Des de bon comengament, és important deixar clar el tipus de pertinenca al grup.

Membres nous (15)

Els membres tenen diferents motius per unir-se als grups de suport. Per exemple, una persona pot
haver arribat a un punt critic a la seva vida i tenir la sensacié que ja no és capag de fer front a una
situacid tota sola, o simplement pot voler unir-s’hi perque ha sentit parlar del grup a altres persones.

En el cas que es decideixi que s’hauria de coneixer els nous membres per endavant per tal d’entendre
les seves necessitats i expectatives personals, se n’han d’encarregar el formador o bé un o més
membres del grup que se sentin comodes compartint informacié del grup de suport entre iguals i
puguin explicar-ne els objectius i orientar el nou membre. Poden facilitar-se al nou integrant del grup
les dades de contacte (per a trucades telefoniques, missatges de WhatsApp, correus electronics) per
a les preguntes que pugui tenir o la informacié que necessiti sobre les reunions. S’ha d’ajudar el
membre potencial a decidir si encaixa en el grup, a més d’informar-lo de qualsevol necessitat concreta
per unir-s’hi (per exemple, necessitats d’accés fisic, necessitats d’idioma, etc.).

Els integrants nous també poden trobar util saber per endavant:

. Amb qui poden contactar si volen unir-se al grup.

. Els horaris de les reunions, la durada, el lloc i els temes tractats.

. Els valors i els principis, en particular en relacié amb la confidencialitat.

. Qualsevol norma basica que el grup hagi establert.

. Una breu descripcié del desenvolupament de les reunions.

. Una breu explicacid de qué significa el suport entre iguals i quins beneficis pot tenir.

Estructura del grup

Els objectius del grup de suport entre iguals es poden assolir de moltes maneres. Pot fer-se a través
de reunions formals o informals, amb menys estructura, aixi com mitjancant activitats més recreatives
(com ara sortides o esports). Abans de comengar, pot ser util fer-se una imatge de quin aspecte tindra
el grup per decidir-ne I'estructura i si hauria de ser més formal o informal.
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Els grups de suport entre iguals formals solen tenir papers i responsabilitats més definits en la seva
estructura, com ara un formador concret per a cada reunid. Els grups de suport entre iguals informals
acostumen a ser més flexibles i permeten als membres tenir papers més dinamics i variats. També
poden permetre més flexibilitat en la planificacio i la implementacié d’activitats.

Analitzar I'estructura amb altres membres del grup i escoltar les seves aportacions és tan necessari
como beneficiés. L'estructura d’un grup pot influir en les seves dinamiques; per aixo, entendre com
gestionar aquestes dinamiques pot ser d’utilitat. Per exemple, en un grup estructurat amb un
formador i molts membres es produeix un desequilibri de poder. S’"ha de parlar amb franquesa i
transparéncia d’aquest desequilibri i s’ha d’establir que aquests papers poden canviar i evolucionar a
mesura que el grup es desenvolupa.

Normes basiques

Els membres del grup poden establir i documentar un conjunt de normes i principis basics per al
funcionament de les reunions. Ara bé, en funcid de la situacid, aixd pot no ser necessari. Establir
normes basiques permetra als membres saber que poden esperar del grup i els ajudara a generar un
lloc segur per reunir-se. Convé distribuir copies del document entre el grup. A més, les normes s’han
de recordar amb regularitat als assistents al grup.

Cada grup ha d’establir el seu propi conjunt de normes basiques, si bé a continuacié s’enumeren, a
titol il-lustratiu, un seguit de principis que cal tenir en compte (15):

. Mantenir la confidencialitat. Els membres del grup no han de revelar informacioé sobre altres
membres fora del grup.

. No expressar judicis ni ser critics amb altres membres.

. Respectar el dret a compartir o no els sentiments. Convé animar les persones a parlar durant

les reunions, pero si de vegades s’estimen més limitar-se a «ser-hi», el grup ho ha d’acceptar.
Ningu ha de sentir que ha de parlar o compartir res per unir-se al grup.

. No ser intrusiu. Respectar el grau d’obertura o tancament que cada persona vol tenir respecte
a la resta dels membres del grup.

. Apreciar que els sentiments i 'experiéncia de cada persona sén unics i que els integrants del
grup han de respectar i acceptar, sense discriminacio, tant allo que els membres tenen en
comu com les especificitats de cada persona.

. Respectar el dret de tots els membres a expressar-se, i a fer-ho sense interrupcions. Aixo no
obstant, a les persones que es troben enmig d’una crisi se’ls pot concedir més temps per
exposar els seus problemes.

. Compartir la responsabilitat assumint per torns les diverses funcions, com ara la de formador
0 persona que prepara els cafées.

Evolucio de I'estructura d’un grup de suport entre iguals (22)

Dos amics van establir un grup de suport per a families fa més de quinze anys. Se’ls van unir altres
dues persones en una situacio similar; es van reunir els uns a casa dels altres cada setmana durant
uns sis anys. Durant tot aquell temps, van parlar, escoltar i es van donar suport mituament. Es van
adonar que altres persones es podien beneficiar de I'acompanyament que oferia el grup.

Van acordar els seus principis o codi etic i el van posar per escrit. Van donar a coneixer I'existéncia del

grup a coneguts, on es reunien i amb quina freqtiencia. En un principi, el grup estava «dirigit» per una
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persona, que s’encarregava d’organitzar les reunions i convidar els participants, perdo, amb el temps,
es va ajudar a tots els membres del grup a esdevenir liders i la major part d’ells van rebre formacié
com a formadors. Ara el grup compta amb més de 20 integrants. Es reuneix cada setmana durant
unes dues hores. Esta obert a nous membres. A I'inici de cada reunid, un membre del grup s’ofereix
voluntari per formar el grup durant aquella sessid.

Sihaya Samooh: la naturalesa canviant d’un grup de suport entre iguals (A) (23)

Durant la primavera de 1992, a Pune, india, tres persones van sumar forces per plantar la llavor d’una
nova «comunitat». Tenien al voltant de 50 anys i totes havien rebut un diagnostic de depressio,
trastorn bipolar o esquizofrenia. Per poder fer front als seus alts i baixos, necessitaven ajudar-se
mutuament. Els tres membres van comencar a reunir-se setmanalment i, amb el temps, se’ls van
sumar altres persones. Van acabar formant un grup considerable de persones amb diverses formes
de malestar mental i malestar psiquic.

El grup trobava consol en I'ajuda mutua. A partir dels tres membres originals, Sihaya Samooh va
acabar assolint una assistencia maxima d’unes 25 persones el 1995, la qual cosa semblava dificil de
gestionar. Van decidir dividir-se en dos subgrups. Un grup es va comencar a reunir a la cantina que hi
havia a la vora d’un campus universitari mentre que I'altre va trobar un lloc en un diminut restaurant
amb jardi a una altra zona. Transcorreguts uns mesos, el segon grup es va deixar de reunir.

Sihaya Samooh es va crear amb un esperit d’ajuda matua que partia del concepte de I'autoajuda. Més
gue «pacients», els membres del grup preferien veure’s com a «persones». A Sihaya van crear un
espai per a ells mateixos on s’escoltaven els uns als altres, identificaven i afirmaven les fortaleses de
cadascu. Es van adonar de la seva forga conjunta i van acordar que, si podien ajuntar tots els seus
talents, podrien crear una forga reconeixible.

Aspectes relatius a la confidencialitat

El respecte per la privadesa dels altres dins dels grups de suport entre iguals és especialment
important. Sovint, la gent comparteix histories personals i ho fa només després d’haver establert una
relacié de confianga amb els membres del grup. Es molt important respectar aquesta confianca i que
els integrants del grup mantinguin la confidencialitat de tota la informacid i les histories que
s’expliquen durant les sessions, incloent-hi, si aixi es demana, la participacié de les persones al grup
(24).

Si algu vol reunir informaciod sobre algun membre del grup, primer ha de sol-licitar el consentiment de
la persona. Ha d’explicar-li clarament per que vol aquesta informacid i quin Us li donara.

La informacid sobre els membres (per exemple les dades de contacte) s’ha de mantenir a un lloc segur
per evitar que altres persones accedeixin a informacid privada, fins i tot de manera accidental (per
exemple, un calaix tancat amb clau o un arxiu informatic protegit amb contrasenya) (15).

Es poden produir situacions en que es facin excepcions a aquesta confidencialitat, com ara en casos
de maltractament d’un menor o si un membre del grup fa mal a algu. L'abordatge que es faci a

aquestes situacions dependra de la legislacio del pais (24).

Suport extern per a membres del grup (15)
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De vegades, el grup pot identificar que un membre esta bregant amb un problema personal i pot
necessitar més suport del que el grup pot donar-li.

Si un membre del grup requereix més suport, es poden explorar diverses opcions, com ara les
estructures d’acompanyament disponibles a la comunitat. Es pot facilitar a la persona informacié
sobre aquesta ajuda addicional, i sera ella qui triara si hi recorre o no. Pot ser Gtil compartir informacié
sobre els recursos i, amb el temps, construir de manera col-lectiva un arxiu sobre les possibles fonts
de suport que poden ser beneficioses per als membres del grup.

De vegades, els membres del grup poden tenir la sensacid d’estar trobant limitacions en termes del
suport que poden proporcionar als seus iguals. D’aquest tema, se n’ha de parlar. L’exploracié de
recursos externs pot ser una manera potencial d’abordar aquest problema. Parlar del suport extern
també pot alleugerir la pressié que senten els membres del grup que estan assumint la responsabilitat
per problemes que consideren fora del seu abast.

La promocio de grups de suport

La informacid sobre el grup es pot difondre entre organitzacions clau de la comunitat, aixi com ONG,
organitzacions de persones amb discapacitat, serveis socials, centres comunitaris locals, mercats,
punts de trobada a poblacions, emissores de radio i televisio local, premsa, serveis socials i de salut
mental, etc. Aquesta informacié pot incloure contacte i converses habituals amb persones que
treballen en aquestes organitzacions i serveis, aixi com distribuir fulls de ma i fullets als llocs rellevants
de la comunitat que és probable que visitin potencials membres del grup (com ara els serveis socials i
de salut mental). També és important tenir en compte els obstacles que poden afrontar els membres
potencials del grup per accedir als serveis. Els fulls de ma i els fullets han de contenir I'objectiu i les
activitats del grup, aixi com la informacié logistica com ara dates de les reunions, hora i ubicacié. Les
xarxes socials, com Facebook i Twitter, poden ser una manera informal de promoure els grups de
suport entre un public més ampli.

5. Dirigir les reunions del grup de suport entre iguals

Aquest apartat proporciona orientacié per dirigir les reunions dels grups de suport entre iguals. Els
passos esbossats a continuacio son suggeriments dissenyats per ajudar els grups a comengar; en cap
cas son obligatoris (25).

Un programa de suport entre iguals al Nepal

KOSHISH, una organitzacié no governamental que opera al Nepal, treballa amb grups de suport entre
iguals des del 2008. KOSHISH va posar en marxa els primers programes de suport entre iguals per
abordar les necessitats dels beneficiaris i proporcionar una plataforma on poguessin oferir un entorn
segur, confidencial i de confianca. El programa KOSHISH connecta els iguals de grups amb persones
amb problemes semblants per tal que puguin compartir les seves experiencies, expressar els seus
sentiments i parlar de temes relatius al seu benestar.

Lloc i freqliéncia de les reunions (26)
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A I'hora de decidir una ubicacié per a les reunions dels grup de suport entre iguals resulta util tenir en
compte:

. L'accessibilitat: pot arribar-hi facilment la gent? S’han de considerar aspectes fisics, logistics i
economics (per exemple hora del dia, lloc, si cal o no transport).

. Mida: és prou gran el lloc de reunié? Hi ha prou cadires?

. Comoditat: és un lloc tranquil, acollidor i que ofereixi la intimitat necessaria perque els
membres del grup se sentin comodes parlant?

. Comoditat: hi ha lavabos?

. Cost: s’ha de pagar per fer servir la sala de reunions?

. Refrigeri: s’oferira res durant les reunions? Cal tenir en compte que servir un refrigeri pot

contribuir a crear un ambient relaxat.

Entre els possibles llocs hi figuren centres comunitaris, escoles, llocs de culte, cafeteries, llibreries o
serveis socials i de salut mental. Es important fer servir el mateix lloc sempre que sigui possible per tal
que els membres del grup sapiguen on s’han de reunir, se sentin comodes i es familiaritzin amb I'espai.
A més, convé establir fronteres clares entre les activitats normals del lloc on se celebraran les reunions
i les activitats del grup de suport (per exemple, el grup de suport pot disposar d’una sala privada per
tal que persones alienes al grup no interrompin les reunions).

Una altra consideracio és la freqliencia amb qué es reunira el grup. S’han d’acordar la freqiiencia de
les reunions i I’hora, que depenen del que sigui més practic per als membres del grup. Pot caldre un
debat col-lectiu i una fase d’experimentacié durant la qual es poden fer ajustaments.

El Dragon Café — un espai comunitari obert per trobar-se amb altres persones amb experiéncia
vital (27),(28)

El Dragon Café de Londres és una cafeteria i espai creatiu setmanal on tenen lloc seminaris,
exposicions, tallers i actuacions que tracten temes relacionats amb la malaltia mental, la recuperacio
i el benestar.

La seva fundadora, la Sarah Wheeler, va inaugurar la primera cafeteria per a la salut mental del Regne
Unit després d’un periode de tres anys patint psicosi. Quan la Sarah travessava un mal moment es
passava molt de temps a cafeteries. La idea de la cafeteria és que sigui I'antitesi del servei de salut
mental tradicional, perqueé alla les persones poden fer el que vulguin i no tenen la pressid de fer res
concret. Poden cantar, escriure o pintar, si els ve de gust, o, senzillament, es poden desplomar al
damunt d’un coixi enorme i fer una becaina.

El Dragon Café ofereix un menu senzill, assequible i saludable cada setmana i un ampli ventall
d’activitats creatives i de benestar, totes de manera gratuita i obertes a tothom. No cal registrar-se
per assistir als grups; tothom que vulgui pot presentar-s’hi i participar-hi tant o tan poc com vulgui.
La cafeteria la porten persones voluntaries, moltes de les quals tenen experiéncia viscuda amb distres
mental i busquen crear un «lloc amb el cor obert», un lloc que recordi a una mena de paradis quan
has estat en una mena d’infern.

La primera reunio (24)
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La primera reunié d’un grup de suport és important i sovint marca la pauta per a les reunions futures
del grup. El nombre de persones que hi assisteixen no hauria de ser la preocupacié principal. El més
important és la connexié amb les persones que hi assisteixen. Alguns dels passos que cal tenir en
compte s’esbossen a continuacid, si bé es tracta només de suggeriments i el grup pot decidir altres
metodes més adequats per gestionar-se.

Entorn
Portar una agenda i altres recursos que el formador pugui necessitar per a la primera reunié. Es
important que la sala sigui acollidora. Si la sala resulta molt dificil de trobar, s’han de col-locar senyals

amb indicacions perque les persones trobin la reunid.

Benvinguda a les persones assistents

Es bona idea que els formadors o altres persones romanguin a la porta per donar la benvinguda a les
persones.

Parlar sobre les normes basiques

Les normes basiques sén importants, perqué determinen com s’espera que interaccionin les persones
entre si per tal que el grup funcioni de manera més efectiva per a tothom. Per a més informacié, vegeu
|"apartat «Normes basiques».

Compartir histories

Moltes persones poden sentir-se neguitoses i mostrar-se reticents a parlar en la primera reunié; per
aixo és molt util que siguin els formadors els qui enceten la conversa. Quan s’expliquen histories,
resulta molt util recordar la importancia de la confidencialitat (per exemple, els noms dels membres
del grup no haurien de sortir de la sala), tot i que pot ser més apropiat establir les normes generals del
grup a la segona reunié.

Parlar de les barreres per assistir a grups de suport

Es important entendre i parlar amb el grup d’alguns dels problemes i sentiments que les persones
poden tenir pel que fa a assistir a grups de suport. Algunes barreres poden ser:

. Por a qué pensaran els altres i al potencial estigma si arriba a saber-se que participen en el
grup.

. Experiéncies de discriminacid i exclusid.

. Responsabilitats familiars o a casa.

. Estar massa consumit per les circumstancies vitals com per participar a reunions.

. Neguit pel que pot passar durant les sessions de grup.

. Manca de disponibilitat de dispositius augmentatius i alternatius de comunicacié.

. Manca de confianca en que sera un lloc segur on poden parlar lliurement sense repercussions.

Es important identificar aquests problemes i parlar de com el grup intentara solucionar-los.
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Encoratjar els membres a explicar les seves histories

Compartir histories amb el grup proporciona una base comuna sobre la qual els assistents poden
comengar a identificar-se amb els altres i confiar que no sén els lnics que tenen problemes personals
i socials. També pot ajudar les persones a entendre que no tothom hi assisteix necessariament per la
mateixa rad. Durant un temps, els assistents poden dir que només volen escoltar histories dels altres.
Els membres del grup poden trigar un cert temps a sentir-se comodes parlant de les idees, experiéncies
i necessitats especifiques que tenen.

Identificar experiéncies comunes

Els membres poden exposar un ampli ventall d’experiéncies i problemes al grup de suport. Es
important provar d’identificar elements comuns i permetre les diferéncies, atés que I'experiéncia de
cada persona és Unica i totes sén igual d’importants.

Proporcionar un full de contactes

El full de contactes permet al formador contactar amb els participants de la llista per donar-los tant
les dades relatives a la propera reunié com informacié general. Algunes persones poden no sentir-se
comodes escrivint el seu nom la primera vegada; és important fer-les saber que no és obligatori fer-
ho. Els formadors també poden distribuir les seves propies dades de contacte.

Identificar les necessitats de comunicacié

Es important que els membres del grup identifiquin com els agradaria rebre la informacié. El correu
electronic pot ser el metode més rapid, pero hi ha altres metodes de comunicacié que també
funcionen, com ara les trucades telefoniques, els missatges de text, missatges de WhatsApp o serveis
de missatgeria en grup als quals poden accedir tots els membres del grup. Escoltar els membres del
grup i coneixer les seves preferencies de comunicacié és important per mantenir el grup cohesionat i
que funcioni bé. El métode preferit de contacte s’incloura al full de registre per identificar les millors
opcions.

Tancament de la reunié

Sovint resulta Util preguntar als membres del grup si algu voldria afegir algun pensament final.
Per exemple:

. Alguna cosa especifica que han apres a la reunidé del grup i els ha semblat especialment
significativa, i per que.

. Alguna cosa per la qual se senten agraits.

. Alguna cosa que no s’ha tractat i hauria estat util.

o Alguna cosa que es pugui millorar o fer d’una altra manera per tal que els membres del grup

se sentin més comodes.

Convé habilitar un altre métode addicional per fer comentaris i suggeriments per a aquelles persones
que en tinguin, perd no se sentin comodes exposant-los davant del grup (per exemple una nota
escrita, una reuniod personal amb el formador).

Orientacid general per a totes les reunions (24)
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Inici de la reunid

Recordar als membres I'objectiu i els principis del grup i la importancia de la confidencialitat pot ser
una bona manera d’obrir les reunions. Es pot generar un ambient relaxat que afavoreixi la confianga i
el debat oferint begudes i menjar als membres, planejant alguna activitat creativa per trencar el gel o
explicant una historia personal. Si els membres del grup volen iniciar la reunié parlant d’'un tema
concret o compartint les seves reflexions sobre un tema concret, se’ls ha d’encoratjar a fer-ho.
Comptar amb un entorn acollidor i calid que convidi a parlar és essencial perqué la reunid sigui un éxit.

Pauses

Es bona idea fer una pausa durant la reunié per permetre que les persones es belluguin. A més, aixd
ofereix una oportunitat perqué els membres parlin entre si, a titol individual, la qual cosa resulta
especialment util per a les persones que tenen dificultat per parlar davant d’un grup. També pot
contribuir a generar un ambient més relaxat i informal en qué els membres del grup puguin connectar
a diferents nivells.

Contingut de les reunions

El contingut de les reunions pot incloure des de parlar de manera informal fins a components més
formals, com pot ser proporcionar informacié rellevant local i actualitzada de bona qualitat, recorrer
esporadicament a recursos i ponents externs, d’acord amb les necessitats i els desitjos dels membres
del grup.

S’ha d’encoratjar els membres del grup a parlar amb llibertat de qualsevol tema rellevant per a la seva
vida en aquell moment, incloses les experiencies viscudes des de la darrera reunié del grup, qualsevol
problema que hagi pogut sorgir i com els han gestionat. També s’ha d’encoratjar els membres a
exposar la seva opinid sobre possibles maneres d’afrontar situacions dificils i estratégies de resiliéncia.
Simultaniament, és important fomentar una conversa bidireccional, que no consisteixi només a donar
consells. També és important escoltar amb atencid, sense interrompre, i mantenir una actitud neutral
gue permeti una escolta objectiva sense invalidar ni intentar canviar els sentiments de la persona (29).

Els membres del grup han d’evitar fer comentaris discriminatoris, ofensius o insensibles, inclosos
comentaris sexuals o bromes ofensives.

Els membres han de sentir-se lliures de no participar en converses que els provoquin incomoditat. No
s’ha de sentir pressid per compartir experieéncies. Alguns membres poden voler només observar i
escoltar altres membres en les primeres reunions, la qual cosa també els pot beneficiar. Es important
respectar el fet que cada experiéncia és Unica per a la persona (21).

Si els membres d’un grup s’alteren durant determinades converses, el formador i altres membres
n’han de ser conscients i acomodar la persona i donar-li suport en funcio dels seus desitjos i

preferéncies.

Aportacions com a membre d’un grup i responsabilitats compartides

Escoltar, mostrar-se obert i donar suport als membres del grup mentre parlen de les seves experiencies
i sentiments és un aspecte important dels grups de suport entre iguals. Més encara, compartir les
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responsabilitats en un grup de suport entre iguals pot ajudar a evitar el desgast i crear reciprocitat en
el sidel grup. Una manera d’identificar i deixar clares les funcions de cadascu és crear un full de registre
de voluntaris on s’identifiquin les tasques i responsabilitats que cada membre del grup se sent comode
fent.

Temes i ponents

Els membres del grup poden trobar UGtil comptar amb oradors convidats que expliquin la seva
experiencia sobre diferents temes d’interes per als diferents components del grup.

Aguests ponents poden ser, per exemple, persones amb experiéncia vital, persones que s’identifiquen
com a supervivents de la psiquiatria, cuidadors, defensors dels drets humans, professionals de la salut
mental i altres ambits, autoritats sanitaries, persones representatives d’un ventall de discapacitats,
advocats o altres persones rellevants.

Reunions del grup Maitri— un lloc on compartir estratégies de benestar i recuperacio, Gujarat,
india (30)

Les reunions del grup Maitri sén un espai on persones amb experiéncia vital parlen de la seva propia
recuperacio i debaten estratégies d’autocura. Janaki Patel, una voluntaria que ofereix suport entre
iguals a I'Hospital de Salut Mental de Vadodara, també ha rebut formacié com a persona d’ancora a
les reunions del grup Maitri. La «gestid de la ira» era el tema de debat en una de les reunions. La
senyora Patel va il-lustrar la seva experiéncia fent Us de la respiracio ritmica que I'ajuda a calmar-se
en moments de distrés i a gestionar la ira. A les reunions va demostrar com fa servir aquesta respiracio
i va encoratjar altres persones a posar-la en practica.

Consells per a I'éxit d’un grup

. S’ha de donar a tothom I'oportunitat de parlar sense interrupcions; s’ha de desencoratjar
que les persones parlin unes a sobre de les altres. Convé assegurar-se que totes les veus
s’escolten i es valoren.

. Qualsevol comentari o observacio que es faci després que algu acabi de parlar no ha de
contenir judicis ni ser discriminatori.

. S’ha d’oferir als membres I'oportunitat de compartir les seves experiéncies personals.
Quan un membre explica la seva experiéncia, els altres I’han d’escoltar amb atencid.

. El formador ha d’evitar prendre partit per algl o interrompre les converses. Ara bé, el
formador pot intervenir si es produeixen errades objectives, si els principis o les normes
del grup no es respecten o si les desavinences provoquen alteracions.

. De vegades, les persones tenen la sensacié que haurien de seguir també algun tipus de
progressié «normal» envers la recuperacié. L'experiéncia suggereix que les persones
desenvolupen el seu propi marc mental per a la curacié i la recuperacié. Esperar que una
persona amb experiencia vital s’adapti al marc temporal d’'una altra persona pot
comportar pressions i problemes innecessaris.

. S’ha de permetre a tothom expressar les seves emocions. Moltes persones es refrenen
d’expressar emocions en public. Tots els membres del grup han de saber (i entendre) que
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normal sentir emocions de moltes maneres i que és acceptable mostrar emocions dins del
grup.

Dificultats i sostenibilitat dels grups de suport entre iguals

La reflexid (31) i I'avaluacié continua sén aportacions critiques que poden ajudar el grup a continuar
donant resposta i ser sostenible al llarg del temps.

Els membres han de reservar sistematicament temps per explorar si el grup esta cobrint les necessitats
dels seus membres, si les activitats s’alineen amb els principis i els objectius originals i si poden
introduir-se millores per donar una resposta més adient a les necessitats dels membres del grup.

Una critica o queixa per part d’'un membre no implica que el grup i les seves activitats no siguin
valuosos. No obstant aix0, aquestes preocupacions s’han d’escoltar i tenir en compte. En concret, si
molts membres estan d’acord en que s’hi han d’introduir canvis, pot ser necessari debatre amb tots
els membres per quée s’han de dur a terme i explorar com es poden realitzar millores. Organitzar
reunions programades amb regularitat per parlar de la utilitat de les activitats pot ser una manera util
de recaptar comentaris i noves idees. Aix0 ajudara a garantir que el grup continua donant un servei
beneficids a tots els seus membres (32).

Sihaya Samooh — Evolucié d’un grup de suport entre iguals (B) (23)

Sihaya Samooh és un grup de suport i d’ajuda mutua per a la salut mental amb seu a Pune, india. Es
va crear el 1992. A continuacio es descriu com ha evolucionat al llarg del temps.

Quins van ser els beneficis per als integrants del grup Sihaya?

A través del grup, els membres van obtenir suport per fer front i superar fases o episodis de distrés a
les seves vides. Sentir-se acceptat, escoltat i respectat va millorar I'autoestima dels membres del grup.
Posteriorment, dos dels seus integrants van iniciar carreres professionals en I'ambit de les cures degut
a aquella experiéncia alliberadora i a I’'encoratjament que van rebre del grup Sihaya Samooh.

Quines eren les mancances i limitacions de Sihaya?

Hi havia una certa falta d’estructura i metodologia al grup, que depenia del sentit comu col-lectiu dels
seus membres, de la varietat d’experiencies personals i d’escoltar i compartir. El grup va haver de fer
front a diversos problemes. A més, limitar-se a escoltar les histories dels altres no bastava per superar
determinats problemes que alguns membres concrets del grup afrontaven. Molts hi arribaven amb
moltes esperances pero no n’obtenien I'ajuda que esperaven i alguns no van continuar podent
assistint-hi per diversos motius. Moltes dones patien obstacles especifics per accedir al grup, en
comparacié amb els homes, que tenien més mobilitat tant en termes fisics com socials.

Per queé es van acabar les reunions de Sihaya Samooh?
Diversos membres que mantenien el grup cohesionat es van traslladar a altres zones o van canviar de

feina. Un membre va optar per posar en marxa una iniciativa de suport i autoajuda a la salut mental
més amplia. El grup Sihaya Samooh va perdre membres al llarg del temps. (...) Un membre es va casar
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i el va abandonar, una altra va canalitzar les seves energies envers un programa de formacié en salut
per a dones i una altra va iniciar una llarga lluita contra el cancer. El grup va continuar reunint-se
durant dos anys més, si bé cada cop era menys nombros.

Tanmateix, diversos membres de |'antic grup Sihaya segueixen reunint-se esporadicament o es
mantenen en contacte telefonicament. (...) Han indicat que troben a faltar I'espai sensible i protegit
gue van crear i que esperen que algun dia es recrei, no en un Unic lloc, sind a llocs diversos, on molts
altres supervivents poden necessitar un grup com Sihaya Samooh.

Quina rellevancia té I’experiéncia de set anys de Sihaya Samooh?

Va ser el primer grup de suport d’ajuda mutua per a la salut mental organitzat a Pune i un pioner a
I'india. Va demostrar que es podia crear un espai social segur que podia mantenir a ratlla I'estigma i
I'opressio de la societat. El grup tenia la idea de crear molts espais d’aquesta indole en el futur, els
quals, en tenir un volum superior, poguessin tenir algun paper en construir una societat millor.

Sihaya Samooh també il-lustra que un grup de suport entre iguals pot canviar i adaptar-se a les
necessitats dels seus membres amb el temps, i que no s’ha de reunir indefinidament per ser fructifer.
A Sihaya Samooh, els membres es van donar suport els uns als altres i van crear un espai on podien
escoltar i compartir experiéncies.

Grups d’autogestio i suport entre iguals, Mental Health Foundation, Gal-les, Regne Unit (33)

La Mental Health Foundation, una organitzacié no governamental del Regne Unit, va elaborar i oferir
un programa nacional de grups de suport entre iguals amb el focus posat en I'autogestio a les
persones que han fet servir els serveis de salut mental a tot Gal-les.

Per poder mantenir actius els grups de suport entre iguals al llarg del temps, la fundacié va identificar
les caracteristiques d’un bon grup de suport entre iguals i les possibles obstacles a la sostenibilitat. La
consulta incloia un qulestionari i dos dies de consulta. El qliestionari es va elaborar amb la finalitat de
recaptar idees sobre que podia fer que les persones volguessin assistir a un grup de suport entre
iguals, qué fa que un d’aquests grups tingui exit i duri i quines son les barreres a participar plenament
en el grup. La consulta es va fer entre els participants existents i altres organitzacions interessades.
Els dos dies de consulta es van dur a terme a zones diferents de Gal-les. El procés va identificar els
elements segiients:

. Una (o, idealment, més d’una) persona ha d’assumir la responsabilitat de mantenir el grup
actiu.

. Aquesta o aquestes persones han de sorgir de dins del grup, no de fora.

. El grup necessita tenir un objectiu clar; I'establiment i la revisié d’objectius es considera
igual d’important.

. El grup ha de comptar amb unes normes basiques acordades.

. El grup necessita tenir oportunitats per compartir allo aprés amb altres grups.
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Possibles desafiaments a I’hora de desenvolupar grups de suport entre iguals, Uganda
Joseph Atukunda, un encarregat de serveis de HeartSounds, a Uganda, explica en un breu video que
és un grup de suport entre iguals i relata la seva experiéencia dirigint una iniciativa de suport entre

iguals a Uganda, tot descrivint els desafiaments que va trobar en el procés.

El video (4:46 min.) esta disponible a: https://youtu.be/xpyiTmUDhHSs [consulta: 9 abril 2019].
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Els moduls de formacid i orientacié 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.

Mitjangant 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 preferencies 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 contenci6?

* 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 formacid. 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 mén 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’orientacié Suport
individualitzat entre iguals i Grups de suport entre iguals proporcionen una orientacié concreta
sobre com crear i dirigir eficacment aquests serveis tan crucials, perd que sovint no es tenen en
compte.
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