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INTRODUCCIO

El material recollit en aquesta publicacié es basa en entrevistes realitzades a
persones amb necessitats especials de suport per rad de discapacitat, als seus
pares/tutors o altres familiars i a professionals que els ofereixen suport. Les
entrevistes van ser realitzades per professionals i especialistes de diverses
entitats o organitzacions que representen als socis del projecte d'Espanya

(Catalunya), Greécia, Lituania, Macedonia del Nord i Polonia.
Pot trobar més informacié sobre el projecte en el portal d'aquest:

http://decider-project.eu/ca/

L'objectiu d'aquesta publicacid és augmentar els coneixements d'aquelles
persones o professionals que brinden suport a les persones amb necessitats
especials de suport per a la presa de decisions per rad de discapacitat aixi com

evidenciar lI'impacte del suport en la seva qualitat de vida.


http://decider-project.eu/ca/
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MILLORS PRACTIQUES. DESCRIPCIO DE LES
HISTORIES.

[

GRECIA

La situaci6 actual del suport en la presa de decisions (SPD) a
Grécia

La Convencid de Nacions Unides sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat va ser
ratificada a Grecia el 2012. La seva ratificacio va ser una fita esperancadora que demostra el

compromis de la societat grega cap al respecte dels drets de les persones amb discapacitat a

tots els nivells.

Malgrat aguest compromis, encara no s'ha produit el canvi de I'actual paradigma de presa de
decisions substitutiva o per representacié cap a un model de presa de decisions amb suport.
Un canvi de tal envergadura sembla que requereix més temps, a més de la implicacio de totes
les parts interessades: les autoritats publiques, els proveidors de serveis, les persones amb
discapacitats aixi com les seves families per a desenvolupar serveis de suport en la presa de
decisions que proporcionin opcions a la persona amb discapacitat per a exercir un major

control en els aspectes que la concerneixen.
L'equip de recerca a carrec de les entrevistes d'estudi de casos

> Karagouni Sophia,
> Kouri Georgia,

» Mavra Katerina,

> Papamikroulea Eleni,

> Ergastiri Eidikis Agogis MARGARITA
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Historia 1
Paraules clau: treball, autocura

Usuari del servei

En John és un jove amb sindrome de Down que viu a Grecia. En John s'ha graduat a I'Institut
Educatiu Tecnologic d'Agricultura i Nutricié. En relacié a la tecnologia, utilitza 'ordinador
principalment per a navegar per Internet i escoltar masica. Viu amb els seus pares i recentment

ha trobat una feina en el sector turistic.

En relacio a la seva vida, en John creu que sempre té "la primera paraula”. Al llarg de la seva
vida, ha pres decisions, tant qliestions diaries com grans questions, des de la roba que portara
o com cuidar-se fins a trobar un treball. No obstant aix0, considera especialment important

rebre suport per a prendre decisions ja que reconeix que no sempre li resulta facil.

En general, en el procés de presa de decisions compta amb el suport de membres de la seva
familia, pero també de professionals. Amb especial émfasi refereix al seu psicoleg i a la
valuosa ajuda que li presta amb un "caracter d'assessorament”. Per en John, la confianca en
la persona o persones que li ofereixen suport €s un element important a considerar ja que
sovint necessita algu que I'entengui i li doni suport psicoldgicament per a “aixecar-li la moral”

i per a “donar-li els consells adequats".

En John fa especial émfasi en el suport que rep del seu pare i a la confianca que li transmet
en guestions com l'autocura personal aixi com en altres questions en qué el seu pare li ofereix
ajuda practica per a prendre les seves propies decisions. Per exemple, quan va decidir fer un
viatge, el seu pare el va ajudar a treure els bitllets. Quan va decidir treballar, en John i la seva
familia es van dirigir a un centre de formacié professional, on va rebre formacié, suport i
finalment mediacié per a trobar feina. La seva habilitacio professional és una de les decisions

meés importants que ha pres perqué vol ser economicament independent.

En I'entrevista, en John també va abordar la importancia de rebre suport de manera constant
i continuada fins i tot després de trobar una feina. Va dir: "Va haver-hi moments en els quals
no vaig ser constant en la meva feina i, amb el suport, em vaig adonar que la constancia és
un criteri molt important, fins i tot més que el treball dur. Crec que complint aquests dos criteris
compliré els requisits per a aquesta feina, la qual cosa m'ajudara en el futur". Per a aixo, va
rebre ajuda de la treballadora social del Servei d'Ocupacié amb Suport del Centre de Formacié
Professional que li va trobar una feina i li dona suport de manera constant en I'acompliment
del seu treball. En general, en John afirma que la major part del temps esta satisfet amb el

suport que rep per a prendre les seves propies decisions.
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Familiars
En John ha crescut en una familia de cinc membres, té dos germans que han format les seves
propies families i viu amb els seus pares, una parella d'ancians amb un alt nivell social a

Atenes.

Els pares d’en John van declarar que, ni ells com a pares ni el seu fill, han rebut cap formacié
sobre com oferir suport per a la presa de decisions o0 sobre el que aixo significa. Tanmateix,
durant tota la seva vida, els seus pares han tractat de proporcionar-li sempre un marc de
suport, ja sigui en termes d'educacid, o en termes de gestié de les seves emocions, aixi com

de suport en la presa de decisions en altres esferes de la seva vida.

En John, segons els seus pares, é€s bastant independent i autonom, pero en general li resulta
bastant dificil prendre decisions per si mateix, encara que a ells els agradaria que ho fes.
Segons els seus pares, en John necessita parlar i discutir amb ells, fins i tot diverses vegades,
sobre qualsevol decisié que vulgui prendre, com si necessités confirmacié o reafirmacié per

part dels seus pares.

Els pares d’en John subratllen que, encara que van confiar en el seu fill perqué completés els
seus estudis superiors en una ciutat d'una altra provincia, lluny de casa seva, on cada setmana
assistia a classes de manera autonoma durant quatre dies abans de tornar, continua sentint
gue necessita I'aprovacié dels seus pares per a qualsevol cosa que vulgui fer o decisio que

hagi de prendre.

El cercle de suport de John esta format per totes les persones amb les quals manté o ha
mantingut relacid. Els seus instructors quan estava en el Centre de Formacio Professional, el
treballador social del servei d'Ocupacié amb Suport i, per descomptat, el psicoterapeuta amb

el qual en John es reuneix en privat.

Els seus pares creuen que hauria d'existir un servei professional dedicat a proveir suport per
a la presa de decisions a les persones amb discapacitat que ho necessitin, ja que els pares
exerceixen un rol parental cap als seus fills i no és facil assumir també el rol de proveir aguest
suport. La major preocupacio dels pares d’en John és qué passara amb la vida del seu fill quan

no puguin satisfer les seves necessitats a causa de la seva edat, o quan ja no siguin alli.

El servei ideal en matéria de suport per a la presa de decisions, segons els pares de John, ha
de disposar d'una plantilla estable de professionals com a psicolegs o treballadors socials, fer
gue els pares i els seus fills se sentin segurs, potenciar la confianca de la persona i tenir els
coneixements i habilitats necessaries per a exercir el seu treball. Els pares d’en John

destaquen que, en aquest servei, el personal no ha de girar constantment ja que I'estabilitat

5
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€s necessaria per a generar confiangca amb la persona i el servei, a més de l'especialitzacié

dels professionals en I'ambit o qlestions de la discapacitat.

Xarxa professional

La Kate és treballadora social, psicoterapeuta i terapeuta familiar i durant els dltims 11 anys
s'ha encarregat d'oferir a en John recolzament psicologic.

La Kate sap que les persones amb discapacitat tenen dret a prendre les seves propies
decisions, com aixi recull la Convencié de Nacions Unides. No obstant aix0, la Kate no ha
rebut cap formacié especialitzada per a oferir suport per a la presa de decisions, encara que
compta amb amplia experiéncia professional i coneixements en pedagogia, psicoterapia i

terapia familiar.

La Kate ofereix suport psicoterapéutic a en John a causa de la seva decisio inicial de participar
en un programa de vida independent. En John és una persona amb moltes habilitats, per la
gual cosa la Kate I'ajuda a identificar les seves veritables necessitats i desitjos. Els seus
sentiments i necessitats son reconegudes i tingudes en compte i, d'aquesta manera, les
peticions i desitjos d’en John respecte diferents esferes o ambits de la seva vida han sorgit i

sorgeixen com a oportunitats per a prendre decisions rellevants.

Segons la Kate, les persones amb discapacitat volen prendre les seves propies decisions i
han de poder fer-ho. Cal sensibilitzar i fer molta pedagogia amb les families des del moment
en que el seu fill neix amb una discapacitat sobre com ajudar-lo a ser autonom. Segons la
seva experiéncia, les persones amb discapacitat intenten comportar-se de manera complaent

amb els seus pares, moltes vegades sense expressar i satisfer les seves propies necessitats.

La Kate posa l'accent en qué els pares i la comunitat no sén conscients de les persones amb
discapacitat i dels drets que tenen i, per tant, no sén conscients que sovint actuen com un
obstacle per a fer efectiu el dret de les persones amb discapacitat a prendre les seves propies
decisions. El suport en la presa de decisions seria un dret més facilment implementable si els
familiars, la societat i els professionals que treballen amb persones amb discapacitat
estiguessin formats i entrenats per a escoltar les necessitats de la persona que els parla en

lloc de centrar-se en la discapacitat de la persona.

Segons la Kate, en un servei ideal dedicat a oferir suport per a la presa de decisions, els
professionals han de tenir coneixements especialitzats en questions relacionades amb la
discapacitat i, al mateix temps, la capacitat de reconeéixer a la persona, de connectar amb ella
i de confiar en ella per a poder identificar i desenvolupar les seves necessitats, desitjos i

demandes, de manera que la persona usuaria del servei pugui prendre les regnes de la seva
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vida. La Kate considera important que els professionals amb els quals compta el servei siguin
estables ja que aix0 permetria fer costat a les persones en totes les etapes de la seva vida.
Kate considera que aquest servei hauria de ser un servei especialitzat i universal i no sols un

servei ofert en alguns serveis o centres especifics o aillats.
Historia 2
Paraules clau: treball, relacions, gestio financera

Usuari del servei

La Mary és una dona de 45 anys amb discapacitat intel-lectual que treballa en el sector privat
des de fa 10 anys. La Mary ha acabat el batxillerat i se li déna especialment bé I'Us dels

ordinadors, fins i tot rep classes sobre aquesta matéria.

La Mary pren decisions en diversos ambits de la seva vida com en aspectes relacionats amb
el treball, les compres, la gestio financera, els viatges i I'oci. Durant les entrevistes realitzades,
la Mary assegura que pren les seves propies decisions encara que afirma voler tenir al seu
costat a persones el suport de les quals considera valuds ja que és molt important. En concret,
la Mary identifica el suport del seu germa, el seu psicoleg, els treballadors socials del centre
de formacidé professional en el qual va estudiar i d'un treballador social al qual acudeix en privat
com a importants. A més, ens fa saber que la persona a la qual més consulta és la seva mare,
ja que, com ella mateixa diu, "vivim juntes i estem més a prop", la qual cosa posa de manifest

la relacié de confianca que manté amb ella.

La Mary identifica el procés de presa de decisions de manera caracteristica ja que la seva
mare l'insta a veure totes les opcions disponibles i a escollir després. Quan va decidir sobre la
seva rehabilitacié professional, la Mary va afirmar amb determinacié que "la decisio era sobre

mi, I'havia de prendre jo", explicant que va triar el treball per a poder ser independent.

Quant a les compres, la Mary esmenta que sol consultar a la seva mare, al mateix temps que
descriu amb detall el procés de presa de decisions durant el qual anota la llista d'opcions des
del seu punt de vista, després escolta el punt de vista de la seva mare i després tria el que
creu millor. Ella mateixa explica que "al final aconsegueixo el que m'agrada, i la mare esta
d'acord amb el que dic". De manera similar, quan la Mary planeja viatges a l'estranger, la seva
mare juga un rol fonamental ja que després de discutir la informacié i les opcions conjuntament
i després d'analitzar tot el necessari, la Mary pren una decisio sobre aquest tema amb el suport

de la seva mare.
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Quant a la gesti6 financera, la Mary explica que amb el seu sou realitza compres senzilles i
quotidianes com per exemple prendre un cafe o pagar amb la seva targeta el transport public.
La Mary assenyala que rep suport de la seva mare i el seu germa en questions financeres,
sobretot en aquelles guestions que tenen a veure amb el banc o a identificar i entendre si
disposa de diners suficients per a fer les compres que vol. La Mary també explica que quan
ha de decidir sobre les compres té en compte el criteri de necessitat ja que reflexiona i es

reafirma dient "compraré el que vull i necessito".

En definitiva, la Mary afirma estar molt satisfeta amb les decisions que pren i amb el suport

gue ha rebut fins ara en la seva vida per a poder prendre-les.

Familiars

Segons la historia que la mare de Mary va compartir durant I'entrevista, la Mary va créixer els
primers anys de la seva vida en una familia de quatre membres en una ciutat de provincia, no
obstant aixo, donat que fa 40 anys no hi havia serveis per a persones amb discapacitat, els
seus pares van decidir que el seu pare es quedés a la provincia i la Mary vingués a Atenes
amb la seva mare i el seu germa per a rebre una educacio adequada i poder desenvolupar el

seu maxim potencial.

La mare de la Mary va declarar que ni ella ni la seva filla havien rebut formacié especifica per
a la presa de decisions pero que la seva filla sempre havia tingut un entorn de suport. La Mary
va rebre suport dels professionals del Centre de Formacié on va cursar els seus estudis i
encara avui rep suport de la treballadora social responsable del Servei d'Ocupacié amb Suport
i d'una treballadora social que li proporciona suport psicosocial de manera privada des de fa

28 anys.

La mare de Mary coneix el dret de les persones amb discapacitat a prendre les seves propies
decisions i manifesta que la seva filla pren decisions sobre la seva vida diaria, la cura de si
mateixa (per exemple, triar la roba, demanar cita amb I'esteticista 0 amb el dentista, entre
altres), la socialitzacio i I'elecci6 d'amics, les despeses o la gestié del salari. No obstant aixo,
va expressar la seva preocupacio per permetre que la seva filla sigui completament autonoma
guant a prendre decisions en aspectes més complexos relatius a la seva vida personal i a la
gestié dels seus béns. En altres paraules, la Mary decideix de manera autonoma en les

decisions de baix risc, perd no en les d'alt risc.

La mare de la Mary subratlla que és important que les persones amb discapacitat puguin

prendre decisions sobre la seva vida i tenir una vida el més normal possible com totes les
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persones. No obstant aix0, considera necessari que les persones amb discapacitat comptin
sempre amb suport per a la presa de decisions que els doni suport a ells i als seus pares. El
servei ideal per al suport en la presa de decisions segons la mare de Mary seria un servei que
oferis suport psicosocial a la persona en totes les etapes de la seva vida i posa l'accent
principalment en la importancia d'aquest servei en la situacié en que els pares no puguin, per
defuncié o altres circumstancies, estar al costat de la persona i acompanyar-la en aquest

procés vital.

Xarxa professional

La Joana és treballadora social i des de fa 28 anys s'encarrega d'oferir suport psicosocial a la
Mary.

La Joana sap que disposar de suport per a la presa de decisions és un dret reconegut per la
Convenci6 de Nacions Unides. No obstant aix0, no ha rebut cap formacié sobre aquest tema

encara que hi esta familiaritzada arran de les seves experiencies academiques i professionals.

Al principi, la Joana oferia suport a la Mary en questions de vida independent mitjancant
formacio informatica. La Mary va rebre formacié sobre la gestio del temps i gestié financera,
aixi com sobre com utilitzar el transport public i com socialitzar, pero també sobre com

identificar els seus desitjos.

La Joana fa costat a la Mary en la presa de decisions en la seva vida de manera que, a través
d'una conversa inicial sobre el que el preocupa l'orienta en el procés d'eleccio d'allo que la
Mary vol en relacio a les opcions de les quals disposa i les consequencies de cada decisio.
Avui dia, la Mary és autonoma en decisions de baix i mig risc, no obstant aixo, en les decisions
sobre les seves relacions personals que tenen un element d'alt risc i si la seva mare no hi esta

d'acord, el suport de la Joana és més direccional.

Segons la Joana, les persones amb discapacitat volen prendre les seves propies decisions i
€s important que tots les recolzin. El grau d'autonomia en les decisions de les persones amb
discapacitat, no obstant aix0, sol estar influenciat pels pares, per la mena de discapacitat i el
nivell d'educacioé o intel-ligencia de la propia persona.

La Joana centra bona part de l'entrevista en la contribuci6 dels professionals que intervenen
en els primers moments de contacte amb la persona i que s'encarreguen d'orientar als pares
sobre la discapacitat del seu fill. Es especialment important que els primers suports que rep la
persona i la familia puguin i sapiguen explicar als pares com han de gestionar les dificultats
gue tindra el seu fill, pero sobretot com poden facilitar que el seu fill aprofiti totes les seves
habilitats.
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La Joana va descriure el servei ideal de suport per a la presa de decisions amb suport com un
servei format per treballadors socials, psicolegs, assessors i orientadors laborals. També seria
necessari comptar amb una societat o comunitat en la qual les persones amb discapacitat
poguessin fer front a les situacions a les quals s'enfrontaran en la seva vida de manera
independent. EI major temor dels pares o familiars és que algu s'aprofiti dels seus fills i per
aixo no els donen accés a oportunitats per a prendre decisions en igualtat de condicions que
els altres. Per exemple, en el cas de les decisions sobre relacions, els familiars creuen que no
podran distingir facilment quan algu s'esta aprofitant d'ells perqué la majoria de les vegades
no tenen molta experiéncia en aquest tema.

Historia 3

Paraules clau: treball, relacions, gestio financera, salut

Usuari del servei

L’Eva és una dona de 40 anys amb sindrome de down. Té el titol de batxillerat i utilitza
l'ordinador principalment per a informar-se. Viu amb la seva parella des de fa 5 anys en la seva
propia casaila seva relacié va comencar fa 10 anys. Treballa des de fa molts anys en el sector
privat. Ha pres moltes decisions importants al llarg de la seva vida, les més importants sobre
el seu salari, I'eleccié de la seva residencia o en relacié a la seva parella pero també en
guestions de salut, gestido economica o oci, entre altres. Ella mateixa afirma: "Jo decideixo el

gue faré en la meva vida".

En aquestes decisions sol comptar amb el suport de la seva familia, de la seva parella i de
professionals. Considera que el Centre de Formacié Professional al qual va assistir també li
va oferir suport i va contribuir a la seva evolucié afirmant en I'entrevista que la formacié que
va rebre per a incrementar les seves habilitats socials va ser molt important. L’'Eva també
considera important el suport psicologic que va rebre ja que també la va ajudar amb la millora
de la seva autoestima. Quant a decisions en relacié al seu salari afirma que volia trobar un

treball per a ser més autonoma i guanyar els seus propis diners.

En els moments en qué Eva té dificultats per a decidir sol procedir de la segiient manera: "Ho
penso una mica més; intento fer-ho pel meu compte; només quan no puc fer-ho pel meu

compte demano suport”.

Aquest suport prové de les persones en les quals confia i només els demana ajuda en
assumptes practics que no pot fer sola. Per exemple, la seva parella I'ajuda ocupant-se dels
aspectes meés practics, com reservar un hotel o bitllets per a les seves vacances per a les

seves vacances, perque sap utilitzar millor I'ordinador.
10
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En glestions de salut, 'Eva mostra més confianca en la seva mare. No obstant aixo, en alguns
temes de salut es va sentir més pressionada per a prendre una determinada decisié, com
decidir si vacunar-se contra el coronavirus. En aquest cas, no van parlar i van discutir la quiestio
i la seva mare va decidir per ella, encara que compartien la mateixa opinié sobre el tema. En
aguests casos, quan no esta d'acord amb la seva mare, també discuteix el tema amb el seu

pare.

En general, esta molt satisfeta amb el suport que ha rebut fins ara en la seva vida. També
afirma que esta increiblement contenta amb les decisions que ha pres perque s'ha tornat "més

autonoma" i "ha crescut forta".

Familiars

L’Eva va créixer en una familia de quatre membres i durant els ultims 10 anys ha estat
treballant i vivint amb la seva parella. La mare de I"Eva, que va participar en I'entrevista, va
declarar que mai havien rebut cap formacié sobre com oferir suport per a la presa decisions o
el que significava, pero que sempre havien comptat amb un marc de suport de professionals

tant per a ella com per a la seva filla.

El marc de suport amb el qual comptava era inicialment el dels professionals del Centre de
Formacio Professional al qual acudia aixi com el de la psicdloga amb la qual 'Eva i els seus
pares feien sessions en privat. Actualment I'Eva disposa de suport en questions de gestié en
I'entorn laboral per part del Departament de Serveis Socials de I'empresa en la qual treballa.
La parella de I'Eva i els suports del Centre de Formacié Professional I'ajuden en la gestio

d'emocions, comportaments i decisions.

La mare de I'Eva descriu a la seva filla com a completament independent i el rol que exerceix
actualment és de mare. Els pares de I'Eva adopten una postura més ferma en relacié a la
presa de decisions per part de la seva filla en relacié a questions de salut o en decisions

relacionades amb la propietat.

L’Eva, segons la seva mare, va decidir sobre la seva vida des d'una edat primerenca. De fet,
la seva mare diu: "'Eva va decidir i nosaltres la seguim. Té una forta personalitat”. La seva
mare també subratlla que encara que algunes de les decisions preses per la seva filla van ser
erronies al final van tenir un resultat positiu perqué ella va aprendre d'aguesta experiéncia

negativa, com li passa a tothom.

La mare de I'Eva insisteix en la necessitat d'un servei que ofereixi suport per a la presa de
decisions dirigit a persones amb discapacitat. Apunta al fet que aquest hauria d'estar compost
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per professionals que facin costat a les persones amb discapacitat en les decisions que vulguin
prendre segons les seves condicions o context de vida. Assegura a més que aquest servei és
important perque crea seguretat tant per a pares i familiars com per a la propia persona. A
mes, la base del servei ha de promoure I'autonomia de la persona, encara que ja disposi d'ella
en un alt grau perque "tots els pares de nens amb discapacitat estan preocupats pel que
passara quan deixin la vida". Assegurar l'existencia d'un servei que proporcioni suport a la
persona fins i tot després de la mort dels pares és important per als pares de I'Eva ja que
d'aquesta manera les responsabilitats emocionals i practiques no recauran sobre les espatlles
dels germans de les persones amb discapacitat, que poden haver format les seves propies

families.

Xarxa professional

La Sara és una treballadora social que fa costat a 'Eva i és la seva referent a |la feina. La Sara
veu en I'Eva a una dona que no sols pren decisions, sind que les manté. Com afirma, "'Eva
expressa les seves opinions amb la conviccié que sén les correctes i et posa en el teu lloc
moltes vegades". Encara que la Sara no era conscient fins al moment de l'entrevista que el
suport per a la presa de decisions €s un dret reconegut per la Convencid, creu que l'entorn
exerceix un paper important en I'aplicacio d'aquest dret ja que pot facilitar que la persona pugui
prendre l'iniciativa, buscar I'opinié dels altres i expressar-se. També creu que és necessari un
servei especialitzat en oferir suport per a la presa de decisions ja que les persones amb

discapacitat intel-lectual corren major risc de ser explotades.

Quan la Sara va descriure el servei de suport per a la presa de decisions ideal va esmentar la
importancia que el professional mantingués una estreta col-laboracié amb la familia perqué la
persona amb discapacitat pogués aconseguir tot allo que volgués i del que fos capac amb el
suport de tots. En concret, va afirmar que el servei podria oferir consell, assessorar i informar

les persones i a les families sobre els seus drets i com poder exercir-los.

La Sara manifesta que sovint ha hagut de fer costat a 'Eva en questions laborals, des de com
utilitzar els dies de permis laboral als quals té dret, explicar-li quines prestacions laborals se li
apliguen o reforcar aquelles guestions en les quals ha de parar esment a I'hora de
desenvolupar el seu treball. L’Eva també sol acudir a la Sara per a questions sobre la seva
salut ja que la seva empresa ofereix als seus treballadors la possibilitat de realitzar un

reconeixement medic en un centre privat de diagnostic.

Quant a la comunicacié amb la familia, la Sara afirma que ha necessitat parlar amb ells i

consultar-los sobre com fer costat millor a la seva filla i garantir la seva seguretat. Explica un
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exemple sobre la parella d'Eva quan la recollia del treball, i quan els professionals i la familia
van haver de col-laborar per a resoldre la situacio derivada de la suspensio del contracte de
treball d'Eva a causa de les mesures adoptades durant la pandemia COVID-19. El paper de
la familia va ser important en aguest cas perque es va encarregar de les questions laborals

burocratiques que van sorgir.

La Sara confirma el que també diu I'Eva sobre la importancia de tenir una feina i mantenir-se
ocupada durant el seu dia a dia perqué li proporciona els seus propis ingressos, gue no sols
suposa un alleugeriment pels seus pares al no haver de mantenir-la economicament, siné que

també contribueix com a membre actiu en la planificacio familiar, econdmica i domestica
COMENTARIS SOBRE LAS HISTORIES

Per Theodosia Souvalidou i Rozmari Kalogeria, psicolegs

Aquest informe és una analisi d'histories personals recollides en les entrevistes realitzades en
el marc del programa DECIDER, conduides per dos psicolegs amb la finalitat de posar de
manifest les necessitats de suport de les persones amb discapacitat intel-lectual i les seves

families en glestions sobre suport a la presa de decisions i el servei que reben.

A través dels relats sembla que les tres persones usuaries del servei sén independents a
I'nora de prendre decisions de baix i mig risc, perd no ocorre el mateix pel que fa a decisions
d'alt risc, amb majors consequiencies o de major complexitat. Totes les persones entrevistades
tenen una estreta relacido amb la seva familia, especialment amb la figura materna, en els tres
casos. Dos de les persones amb necessitats de suport entrevistades manifesten I'especial
importancia del suport psicologic que reben per a I'enfortiment de la seva autoestima mentre
gue la tercera parla, principalment, de la importancia de la seva educacio i del suport en les
decisions de la seva vida quotidiana. En els tres casos, els pares desenvolupen un rol
essencial i necessari ja que ofereixen suport als seus fills perqué prenguin les seves propies
decisions, ja sigui perqué proporcionen informacié perque la persona valori i confirmi el
correcte d'una decisio, perqué proporcionen suport en la cerca de les diferents opcions o
perqueé eviten gue altres persones intentin imposar una decisio especifica amb la qual els seus
fills no estan d'acord. Per aixo, les tres persones entrevistades parlen de l'important que és
per a ells rebre aquest suport, prendre les seves propies decisions de manera autonoma i
responsable i com, fer-ho, genera una gran satisfaccié ja que senten que tenen el control de

la seva vida a les seves mans.

Els familiars entrevistats posen l'accent en la importancia de I'educacio i el suport psicosocial

continu i per a tota la vida que és el que els seus fills necessiten. Consideren important el dret
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de la persona a prendre les seves propies decisions aixi com el suport que reben per a tal fi.
Destaquen la importancia que tant la societat com els professionals, familiars i la propia
persona rebin formacioé sobre el suport per a la presa de decisions. En ser entrevistats, els
pares i familiars posen de manifest que el suport que rep la persona per a poder prendre les
seves propies decisions hauria de ser un servei professional, ja que no sempre el suport ha
de ser proveit per un familiar ja que aquest fet afecta i influeix en el procés de presa de
decisions. EXxisteix un patré6 comu en queé els pares o familiars intervenen i prenen decisions
en nom dels seus fills quan es tracta de questions o decisions d'alt risc, amb consequencies
rellevants per a la persona o quan la decisié implica una certa complexitat. Aixo es manifesta
especialment en les arees relacionades amb la salut, la gesti6 de la propietat i els béns
mobiliaris 0 en aspectes de les relacions afectives de la persona. De la mateixa manera,
existeix un patré6 comu de preocupacio, potser en exces, pel suport que rebran els seus fills

després de la seva defuncio.

Els professionals entrevistats posen l'accent en la necessitat de formar i fer costat a les
persones amb discapacitat intel-lectual pel que fa a les seves habilitats usades en el seu dia
a dia, el reconeixement de les seves necessitats i desitjos personals, aixi com els seus
sentiments personals. Atorguen gran importancia a la capacitat de les persones amb
necessitats de suport per a expressar o formular peticions sobre decisions que permetin iniciar
un procés de suport per a la presa de decisions. També destaquen la necessitat d'assessorar
els pares sobre com augmentar I'autonomia dels seus fills tant en les habilitats de la vida diaria
com en la comprensi6 que les necessitats i els desitjos dels seus fills sén o poden ser diferents
de les que tenen ells com a pares. La intervencio primerenca i la conscienciaci6 social, familiar

i comunitaria també es consideren importants per a aquest proceés.

Totes les persones entrevistades destaquen la importancia del servei de suport per a la presa
de decisions, desenvolupat mitjancant suport psicosocial i de manera continuada en totes les

etapes o cicle vital de la persona. Es destaqguen les segiients caracteristiques del servei:

> Disposar de personal especialitzat de manera permanent i amb capacitat per a

empatitzar i construir una relacio de confianga amb els usuaris del servei.

> Proporcionar suport a les persones amb discapacitat perqué identifiquin i expressin les

seves necessitats i formulin peticions especifiques.
» Donar suport a la persona per a realitzar o materialitzar les seves decisions.

> Proporcionar assessorament als pares.
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> Informar sobre els drets tant de les persones amb discapacitat com de les seves
families.
> Proporcionar suport psicosocial als seus fills quan no existeixin familiars o aquests

faltin.
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MILLORS PRACTIQUES. DESCRIPCIO DE LES
HISTORIES.

- LITUANIA

La situacio actual del suport en la presa de decisions (SPD) a

Lituania

El servei de suport en la presa de decisions esta destinat a persones adultes que experimenten
algun tipus de discapacitat intel-lectual i/o psicosocial. En la Republica de Lituania, els
ciutadans residents al pais majors de 18 i que necessiten suport per a la presa de decisions,
tenen dret a utilitzar serveis adequats a les seves necessitats. Des de l'estiu de 2020, un
projecte pilot “De Il'assisténcia a les oportunitats: desenvolupament de serveis comunitaris”
s'esta implementant a Lituania. En l'actualitat, el financament del servei de suport que es
desenvolupa en el projecte cobreix sis regions de Lituania: Vilnius, Kaunas, Shiauliai, Telshiai,
Marijampole i Taurage. El plec de condicions del servei de suport a la presa de decisions a
Lituania encara no ha estat aprovat i aquest servei no esta inclos en el Cataleg de Serveis

Socials de Lituania.

L'equip de recerca a carrec de les entrevistes d'estudi de casos

> Dana Migaliova. Consultora de I'organizacio “Viltis” (Sociedad lituana de bienestar de
personas con discapacidad intelectual)

> Natalija Olesova. Promotora de projectes a “Viltis”

> Vida Dausgurdyte. Treballadora Social i Psicologa en “Vilties akimirka”

> Janina Butkuviene. Coordinadora de projectes. Editora de la revista “Viltis”

Descripcié de les histories amb els usuaris del servei

Paraules clau: treball

Historia 1

L’Ana és una dona de 31 anys amb necessitats especials d'aprenentatge que viu en una casa

comunitaria a la ciutat. L’Ana es va graduar a l'escola ordinaria i va estudiar costura durant 3
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anys. Compta amb moltes habilitats digitals per a la utilitzacié de I'ordinador i telefon mobil.
Actualment treballa en una botiga d'alimentacio.

L’Ana pren les decisions del dia a dia per si mateixa. Recentment ha decidit anar al dentista.
A vegades els treballadors socials la recolzen en la presa de decisions. L’Ana explica com
Agne, la seva treballadora social, es va adonar que gastava molts diners comprant programes
de televisio i séries a través de subscripcions. L’Agne va aconsellar a I'’Ana que planifiqués les
seves compres. Al principi, I’Ana va discutir-li argumentant que podia gastar els seus diners
com volgués tot i que I'’Agne li va explicar com gastar els diners de manera responsable per a
comprar menjar o roba, pagar el telefon i cobrir altres despeses necessaries, incloses les

series i programes de televisio.

Una altra historia es refereix a la presa de decisions en matéria d'ocupacio. L’Ana treballava
com a netejadora en una botiga d'alimentacio. A vegades, a peticio del seu cap, feia treballs
addicionals i hores extra quan altres empleats estaven malalts. Per desgracia, '’Ana no rebia
cap bonificacio per fer aquest esfor¢ extra i el seu cap permetia que I'Ana treballés sense
percebre una remuneracié. Quan arribava la temporada de vacances, I'Ana rebia un salari

molt petit amb la paga extraordinaria, encara que feia molta feina extra.

Després d'avaluar la situacio, la treballadora social li va aconsellar que deixés la feina a la
botiga perqué no valoraven el treball dels seus empleats i fomentaven I'explotacio laboral.
L’Agne la va ajudar a reunir tots els documents per a presentar-los al servei de cerca
d'ocupacio on se li va assignar un assessor perque l'ajudés en la cerca d'una nova ocupacio.
En tres mesos, a Ana li van oferir un treball en la mateixa botiga, pero sota la supervisié d'un
altre gerent i, a partir de I'L de marg de 2020, va comencar a treballar. Diu que el suport de la
treballadora social i del professional del servei d'ocupacié la van ajudar molt a prendre la
decisi6 de deixar el treball anterior i trobar-ne un de nou. L’Ana esta satisfeta amb la decisio
presa, confia en els seus treballadors socials i agraeix els seus consells.

Historia 2

La Sigita, una noia de 20 anys amb sindrome de Down, viu en una gran ciutat amb la seva
familia. La Sigita va estudiar a I'escola ordinaria i ara assisteix a un centre multifuncional que
ofereix formacié individual en el marc d'un programa de desenvolupament d'habilitats socials.
La Sigita sap utilitzar un ordinador i un teléfon mobil, encara que no sap llegir, per la qual cosa
li resulta dificil trobar informacié complexa per Internet. La Sigita té diverses aficions: I'escola
de musica i anar al club de gimnastica. Abans de la pandémia practicava natacio i ball esportiu.

La Sigita pren decisions senzilles en el seu dia a dia per si mateixa, encara que a vegades
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necessita ajuda. Per exemple, cada mati, abans d'anar al col-legi, la seva mare I'ajuda a triar
la roba.

A la Sigita li resulta dificil saber com vestir-se adequadament segons el temps, I'ocasio o el
lloc. En la cafeteria la seva mare ajuda a la Sigita a triar el menjar del menu perque la seva
filla no sap llegir i a la Sigita li és dificil i li costa entendre el contingut d'un plat pel titol.
D'aquesta manera, la seva mare li ho explica verbalment i laSigita decideix quin plat demanar.

A vegades, la mare de la Sigita, el seu professor i el seu entrenador l'ajuden a prendre
decisions. En l'esport, els amics de la Sigita I'ajuden a millorar i a fer la seva rutina d'exercicis.
Una de les ultimes decisions de la Sigita va ser participar en el campament esportiu d'estiu.
L'any passat la seva mare li va proposar a la seva filla anar-hi, pero la Sigita es va negar
rotundament. Enguany, la Sigita li va dir a la seva mare que li agradaria passar les vacances
d'estiu en el campament. Abans de prendre aquesta decisid, la mare li va explicar la durada
de la sessio del campament, els participants i la ubicacié d'aquest. Durant l'any, la Sigita va
entrenar gairebé tots els dies amb I'entrenador i els seus amics esportistes a traves d'internet,
es va sentir segura i va prendre aquesta decisié. Ara la Sigita esta esperant I'estiu per a poder
dur a terme la seva decisio.

Historia 3

En Karolis, un jove de 36 anys amb necessitats especials d'aprenentatge, va estudiar a una
escola per persones amb necessitats especials d’aprenentatge d'un petit poble litua i més tard
a la ciutat. Actualment viu en una gran ciutat en una “casa de vida independent”. En Karolis és
molt actiu a I'hora d'utilitzar el seu ordinador o el teléfon mobil per a buscar informacié per

internet i visita sovint la biblioteca.

En Karolis és un jove bastant independent i pren les decisions quotidianes per si mateix, com
per exemple participar en el projecte DECIDER i concedir I'entrevista per a parlar de temes
personals.

Si és necessari, en Karolis recorre als treballadors socials, a un gestor laboral o als
professionals de I'organitzacié “Viltis”. Quan necessita comprar menjar, roba o sabates, recorre
als treballadors socials de la “casa de vida independent”. Li aconsellen sobre les compres i
I'ajuden a fer el pressupost. En Karolis sol necessitar suport en les decisions o situacions mes
dificils per a entendre millor les opcions i consequéncies i poder prendre la decisié correcta.
La comunicacio i I'entesa entre ell, els treballadors socials i el seu cap o encarregat sén bones

i els consells i el suport que rep per part seva son sempre valuosos per en Karolis.
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En Karolis explica la seva experiéncia en la cerca d'ocupacio. Abans només treballava de tant
en tant. Fa dos anys, un amic seu li va dir que es posés en contacte amb el director de la
botiga ja que estaven buscant a algu per a cobrir una vacant. Durant I'entrevista de feina, el
gerent li va explicar les caracteristiques del lloc de treball i en Karolis, després de consultar-
ho amb el treballador social, va acceptar l'oferta de treball. El seu lloc de treball esta prop de
casa i aviat es compliran dos anys des que en Karolis va decidir incorporar-se a la seva
empresa actual. Es troba satisfet amb I'equip, les condicions de treball i el salari; quan
sorgeixen problemes, el seu supervisor i els companys l'ajuden. En Karolis esta content

d'haver pres aquesta decisio gracies al suport que va rebre d'altres persones.

Descripcio de les histories amb els pares dels usuaris del servei

Paraules clau: presa de decisions, responsabilitat

Historia 1
Indre, mare de 58 anys d’una noia de 21 anys amb sindrome de Down. L’Indre té estudis
superiors d’economia i és gestora de projectes en una ONG des de fa 18 anys. L’Indre no ha

participat en la formacié sobre suport en la presa de decisions (SPD).

La filla de I'Indre, Sigita, viu amb ella. La Sigita pren les seves propies decisions en la seva
vida quotidiana. L’Indre coneix el dret de les persones amb discapacitat a prendre les seves
propies decisions, tal i com es recull a la Convencié de la ONU sobre els Drets de les Persones
amb Discapacitat. Segons I'lndre, a I'escola és impossible aprendre a prendre una decisié amb
el suport d’altres persones perqué moltes coses es decideixen sense la participacié dels
alumnes. D’'aquesta manera no es desenvoluparia la vida independent, per exemple, tot i que
els alumnes podrien anar al menjador pel seu compte, és més convenient que el personal els

guii perqué és més facil garantir la seva seguretat.

L'Indre va ajudar a la Sigita a comencar classes de musica i gimnastica. De vegades I'ajuda
d’altres persones per prendre decisions no és del tot adequada. Per exemple, els matrimonis:
la llei diu que les persones amb discapacitat tenen dret a casar-se, pero com no poden assumir
la plena responsabilitat dels seus actes, és injust cultivar aquesta idea. A I'estranger hi ha
exemples positius de parelles casades amb discapacitat que viuen amb suport, pero I'lndre no

coneix exemples positius a Lituania.
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La filla de I'lndre necessita ajuda per gestionar les seves finances. Explica com es gestionen
les comptes bancaries a Estonia. Les persones amb discapacitat tenen un gestor que coneix

la historia de vida del client, 'ajuda amb la informacié necessaria i informa als pares.

Recentment, lafilla de I'Indre pren la decisio d’anar al campament d’estiu després de coneixer
als possibles participants, la duracio de la sessié del campament i els entrenadors. La bona
relacié li dona sensaciod de seguretat. Si a una persona se li expliquen bé les consequiéncies
de la decisio, pot prendre realment la decisio correcte. Per desgracia, les decisions de la Sigita
no sempre es duen a terme. Un cop, la sigita va acceptar una invitacio per tocar a I'orquestra,
pero quan va arribar el moment, va decidir participar en una sessié de gimnastica. La Sigita,
no es va adonar de la seva responsabilitat. Cal un assistent o una persona que doni suport

gue expliqui les consequencies de la decisi6 presa.

Les persones amb discapacitat se senten indefenses en moltes situacions. Necessiten estar
preparades per, almenys, situacions comuns, com perdre’s per la ciutat o equivocar-se
d’autobus. Cal ensenyar-los coses senzilles perd necessaries. L’Indre diu que a vegades
I'ajuda d’altres persones per prendre decisions és adequada, perd que a vegades els consells
d’altres persones contradiuen la seva comprensio de la situacio.

Historia 2

La Dalia, una dona de 68 anys, amb estudis superiors d’enginyeria és mare d’un fill de 35
anys. Viu en una casa de serveis socials amb suport total. La Dalia no ha participat en la
formacié per la presa de decisions amb suport. Diu que aquesta formacié seria util tant pels
pares com pel personal. Els familiars d’'una persona amb discapacitat intel-lectual podrien

ensenyar-li a prendre decisions amb el suport d’altres persones.

El fill de la Dalia va assistir al Centre d’Ocupaci6 Diurn fins als 33 anys. Donat el deteriorament
de la seva salut, la familia va rebutjar els serveis del centre. En David no parla, necessita molts
altres serveis: higiene personal, vestir-se, apats, activitats d’oci i ocupacié. Com en David és
completament discapacitat, el servei de SPD tindra sens dubte un efecte positiu en ell. Sera
una nova etapa en el seu desenvolupament i en la seva integracié a la societat. A més, la

gualificacio dels especialistes i la qualitat del servei que present hauria de millorar.

La Dalia creu que el servei de SPD, especialment per a una persona amb una forma de
discapacitat lleu, I'ajudaran a aconseguir la seva independéncia. Els pares també han de
comprendre la necessitat d’alliberar als seus fills de les cures excessives. Els pares solen dir
que saben millor el que necessiten els seus fills, perd s’obliden del dret a la vida personal i

independent. Els pares han d’anar més enlla de les seves actituds internes, escoltar el que
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diuen els professionals, encara que també sigui necessari el suport dels pares en la presa de

decisions.

La Dalia aprecia quan algu dona suport al seu fill en la presa de decisions, tot i que les
capacitats intel-lectuals d’en David siguin limitades, li permeten escollir, la presa de decisions

faria que les seves “neurones grises es moguin”.

Una persona amb una forma de discapacitat lleu pot avaluar la situacié per si mateixa. Per
exemple, Karolis viu en una Casa de Vida Independent. Durant el confinament, es va queixar
de que no el deixessin sortir de casa. La Dalia li va aconsellar a la Karolis que expliqués a la
treballadora social els motius. De vegades el personal li demana a la Dalia que doni suport a
la Karolis en la presa de decisions. Després de conversar amb la Dalia, la Karolis es calma,
analitza el seu problema i pren una decisié. La Karolis recorre a la persona amb la que confia.
La Dalia intenta distanciar-se de la seva vida personal i només li dona consells a peticié seva,

ja que la Karolis és una persona adulta i ha d’aprendre a viure de forma independent.
Historia 3

La Veronica, té 51 anys, mare d’un fill de 22 anys, I'’Arnas, que té una forma lleu de discapacitat
intel-lectual; assisteix al centre de dia d’ocupacid. L’Arnas viu amb la familia junt amb la seva

mare. Pot prendre les seves propies decisions, pero de vegades necessita suport.

La Verdnica diu que és necessari un servei de presa de decisions amb suport (SPD), i que
agrairia I'ajuda d’un servei especialitzat per prendre decisions pel seu fill. Creu que I'Estat
hauria d’interessar-se per ajudar a la seva ciutadania, especialment a les persones amb
discapacitat. Seria bo que tant els pares com les persones amb discapacitat tinguessin un
servei de SPD. La Verdnica creu que hi hauria d’haver un gestor o un assistent que
proporcionés tot tipus dinformacido a les persones amb discapacitat i als seus pares.

L’assistent els capacitaria per buscar i obtenir suport en |la presa de decisions.

El fill de la Verdnica tenia problemes economics, havia de pagar els seus deutes. Quan I'Arnas
ja no es podia afrontar als assumptes judicials per ell mateix, va recorrer a la seva mare en
busca d’ajuda. Després de xerrar amb ella, es va adonar de com resoldre els seus problemes
financers. L’Arnas va limitar les seves necessitats, va cobrir part del deute i va comencar a

pagar regularment.

L’Arnas consulta la situacié amb la seva mare i se sent responsable dels seus actes. La
Veronica s’alegra de que I'Arnas li demani consell. Altres persones ajuden molt a '’Arnas, la
seva germana i de vegades els seus amics. L’Arnas també ajuda als seus amics a trobar

informacio i comparteix amb ells la seva experiéncia en la presa de decisions. Des de l'infancia
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del seu fill que la Veronica intenta fer-ho tot per que el seu fill tingui una experiéncia vital
positiva, ella creu que va ser molt util per I'Arnas. Ell ha configurat el seu model de vida d’acord
amb el model de comportament de la seva mare. De vegades, I’Arnas no escolta els consells
de la seva mare, despres se n’arrepenteix. Durant la joventut, tot el mén pot cometre errors,
és important que una persona els entengui i sigui capa¢ de corregir-los. Es fantastic que

I’Arnas comprengui els seus errors i intenti no repetir-los més.

Descripcio de les histories amb els partidaris dels usuaris del servei
Paraules clau: necessitats especials, eleccio

Historia 1

Daiva, una dona de 54 anys, és psicologa i treballadora social; la Daiva treballa en I'ambit
social des de fa 13 anys. Actualment treballa en el centre d'ocupacio dilirna per a joves amb
necessitats especials d'aprenentatge. La Daiva organitza activitats d'ocupacio i d'oci per a
persones amb discapacitat intel-lectual, presta serveis d'assisténcia social i psicologica a
domicili i duu a terme la formacié d'especialistes. La Daiva no ha participat en la formacio

sobre suport en la presa de decisions (SPD).

La Daiva creu que les persones amb necessitats especials d'aprenentatge poden prendre les
seves propies decisions. Si el nivell d'intel-ligéncia i les capacitats fisiques d'una persona ho
permeten, poden prendre la decisio correcta triant entre diverses opcions. Sobre les barreres
i la facilitat en la presa de decisions, la Dalia diu que és més facil prendre una decisio si la
persona coneix i entén les seves capacitats. Quan és dificil fer algunes coses de manera
independent, altres persones poden ajudar; per exemple, una persona en cadira de rodes
necessita clarament ajuda. Les persones amb discapacitats lleus poden fer molt. El servei de
SPD reforca la seva capacitat. La Daiva parla d'una jove amb necessitats especials
d'aprenentatge que assisteix al centre de suport familiar. Fa presentacions per a les
conferéncies amb l'ajuda de l'assistent, a pesar de tenir dificultats per parlar.

Les persones amb discapacitat volen fer alguna cosa per si mateixes. Aquest €s un dels casos
en el centre de dia d'ocupacio: una noia va demanar ajuda per a ordenar la cuina. Li van dir
gue escombrés el terra i ho va fer. Després va decidir fer café i ho va fer. Sovint necessita

ajuda i sempre esta contenta amb els seus exits.

La Daiva diu que lideal és que la persona estigui sana i sigui independent. Pero cal
proporcionar tota I'ajuda possible en cas de discapacitats fisiques i mentals (establir rampes,

utilitzar un llenguatge facil de llegir, aplicar diversos métodes educatius). La Daiva sol consultar
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als pares de nens amb necessitats especials sobre diversos temes quan necessiten suport
per a prendre decisions: gestionar la ira dels nens, tractar els problemes sexuals dels seus fills
adolescents, etc. L'ocupacio en el Centre de Suport Familiar ajuda als nens amb discapacitats
greus a descobrir els seus talents. La Daiva posa l'emfasi en que una persona amb

discapacitat ha de mostrar iniciativa a I'nora de triar una activitat.

La Daiva va descriure el cas del seu suport a una noia amb discapacitat visual, que volia
convidar a un sacerdot al centre. El personal del centre la va ajudar a posar-se en contacte
amb el sacerdot i va organitzar la seva arribada. El sacerdot va venir al centre, va interactuar
amb tots els visitants i el personal. Aixi, el somni de la nena es va fer realitat. Tothom es va

alegrar de la cordial comunicacio i l'autoestima de la nena es va veure molt refor¢ada.

Historia 2

L’Asta, una dona de 39 anys, la gerent, presta assistencia a persones amb necessitats
especials d'aprenentatge en el centre ocupacional de dia des de fa un any. No ha patrticipat
en la formacio sobre el servei de suport a la presa de decisions (SPD).

A I'Asta li van preguntar si les persones amb necessitats especials d'aprenentatge prenen les
seves propies decisions. Diu que és necessari entendre el significat de "propies” en aquest
context. Fins i tot les persones sanes a vegades no poden prendre una decisié independent.
Les persones obtenen coneixements dels llibres, de la gent que els envolta, de diverses fonts
d'informacié. El mateix ocorre amb les persones amb necessitats especials d'aprenentatge;
han de tenir suficients coneixements i comprensio sobre la presa de decisions. Una persona
amb discapacitat ha de ser conscient que cal fer alguns passos per a prendre la decisié
correcta. Si es donen tasques, per exemple, per a construir una casa, és necessari explicar
quin tipus de treball ha de fer-se. Llavors, una persona amb necessitats especials
d'aprenentatge pot entendre quin tipus de treball ha de realitzar. Les persones amb necessitats
especials d'aprenentatge solen voler prendre decisions pero, en molts casos, son incapacos
d'avaluar les seves capacitats o no volen prendre cap decisié, depén de la forma de

discapacitat.

El SPD pot veure's influit per I'entorn i els pares, que a vegades s'ocupen en excés d'ells. Al
mateix temps, la familia facilita la presa de decisions. El seu fill discapacitat és una persona
de ple dret amb les seves inspiracions. L’Asta ha llegit la Convencié de les Nacions Unides
sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat, perd0 no ha aprofundit en les seves

disposicions. Diu que una persona amb necessitats especials ha de poder triar entre diverses
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opcions possibles. L'ideal és que conegui i comprengui les consequiencies de la decisié i, en
cas de fallada, ha de ser capa¢ de comprendre i corregir els errors.

Quant al suport a una persona amb necessitats especials d'aprenentatge en la presa de
decisions, I'Asta diu que és la seva responsabilitat diaria, encara que sembli una decisio
senzilla. Per a una persona és facil anar en cadira de rodes i per a una altra és un gran gest.
Un visitant del centre, assegut en una cadira de rodes, no podia controlar la cadira per si
mateix a causa de problemes d'espasticitat a les mans. Necessitava ajuda constant. Els
exercicis de fisioterapia van donar bons resultats: els musculs del brac es van enfortir, el noi
va comencar a moure el bra¢ amb determinacio i a poc a poc va controlar la cadira de rodes.

Ara el noi sent un gran plaer en anar en cadira de rodes.

Historia 3

La Maria, una dona de 61 anys, té estudis superiors, 15 anys d'experiéncia en la prestacio de
serveis d'assisténcia, activitats d'ocupacié dilirna i cures a persones amb necessitats especials
d'aprenentatge majors de 21 anys. No ha participat en la formacié sobre la presa de decisions
amb suport (SDM).

La Maria diu que els joves amb necessitats especials d'aprenentatge tenen molta inspiracio.
Es necessari explicar a cada usuari el que cal fer per a prendre una decisio, per a dirigir la
seva inspiracié en la direccié correcta. Per exemple, reunir-se amb el president és possible,
pero cal saber quins passos cal donar per a aconseguir aquest objectiu. Entre els clients del
centre hi havia un jove gque es va fer fotos amb el President de la Republica de Lituania. Al
principi el guardia no li va permetre fer-se fotos, pero després que el President li preguntés pel
seu somni, el guardia li va permetre fer-se fotos amb el President. En el centre hi ha usuaris
gue somien amb la politica. Cal explicar-los que aquesta ambicié és dificil de dur a terme, es
necessita molt coneixement i confianca dels votants per a arribar a ser president. A vegades
la gran ambicié és un obstacle perque els joves amb discapacitat no sén capacos de superar-
la. Es important que les persones del seu entorn actuin de manera favorable cap a ells, que

tinguin ganes d'ajudar, o viceversa.

La Maria pensa que el servei ideal de SPD seria la preséncia d'un assistent que pogués

proporcionar informacié a la persona amb discapacitat i als pares.

La Maria explica la historia de la Jane, que vivia al poble i no visitava cap institucié. La Jane
es va traslladar amb la seva germana a la ciutat després de la mort de la seva mare. Li va

costar integrar-se en l'equip del centre d'ocupacié ditirn al qual va comencar a assistir. No volia
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participar en cap activitat, deia paraulotes, era "la seva propia directora". Finalment, la Jane

va haver de decidir si assistia al centre o si es quedava a casa. Després que la noia es

relacionés millor amb altres usuaris i s'acostumés als treballadors socials, va comencar a

interessar-se per les activitats i pels seus companys. Esta segura de la seva seguretat i

compren que ningu li faria mal; la seva germana va tenir I'oportunitat de treballar. La Jane esta

contenta amb la seva decisio.

COMENTARIS SOBRE LES HISTORIES

Vida Dausgurdyte, treballadora socia, psicologa.

>

El servei de Suport en la presa de decisions (SPD) sol ser un procés a llarg termini en el
qual participen moltes persones: treballadors socials, especialistes en educacié i ocupacio,
experts juridics, familiars de persones amb necessitats especials d'aprenentatge.

Les persones amb necessitats especials d'aprenentatge son vulnerables a causa de les
nombroses barreres a les quals s'enfronten: actitudinals, fisiques, mentals i financeres. A
vegades, individus deshonestos, especialment els que tenen oportunitats d'influir, exploten
les necessitats d'aquestes persones per al seu propi Us egoista.

Les persones amb necessitats especials d'aprenentatge han d'aprendre a viure de manera
independent. Una persona es fa independent només quan apren i és capag¢ d’escollir.
Necessiten ajuda constant per a prendre decisions, per aixo la persona ha de sortir de la
posicié de "nen etern", si la complexitat de la discapacitat ho permet. El servei SPD Ii
permet ser més independent.

El servei SPD seria molt Gtil en situacions complexes i perilloses en les quals la persona
discapacitada ha d'entendre i canviar el seu comportament habitual.

Es molt important combinar els recursos disponibles i els entrants en la prestacio del servei
de SDM en benefici de la persona discapacitada. Es necessari assegurar la promocio i el
suport dels treballadors socials i el seu desenvolupament professional. Es necessari tractar
d'augmentar les prestacions disponibles i rebudes de diverses maneres.

Es important escoltar la persona amb discapacitat; és essencial una relacio respectuosa
entre el cuidador i l'assessor.

La societat ha d'estar interessada a garantir la seguretat i la proteccié enfront de qualsevol
mena d'explotacio de tots els seus membres. La societat ha d'estar interessada a legitimar

el servei de SPD.
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MILLORS PRACTIQUES. DESCRIPCIO DE LES

HISTORIES.

MACEDONIA DEL NORD

La situacio actual del suport en la presa de decisions (SPD) a

Macedonia del Nord

A Macedonia del Nord, la presa de decisions amb suport com a forma de suport a les persones
amb discapacitat intel-lectual encara no s'ha desenvolupat. Els professionals que treballen
amb persones amb discapacitat intel-lectual (DI) no tenen la formacié adequada per a orientar
correctament a les persones amb discapacitat intel-lectual en el procés de GAD. Actualment,
algunes organitzacions no governamentals estan treballant en l'autodefensa de les persones
amb discapacitat, pero sense un suport sistemic adequat, tot es redueix a projectes a curt
termini que no aconsegueixen l'objectiu final. A més, un gran problema és que els pares de
les persones amb DI, a causa de I'exercici d'uns certs drets de la proteccio social i a la por de
ser manipulats i maltractats després de la seva mort, els priven de la seva capacitat legal, per

la qual cosa les persones amb DI no tenen dret legal a prendre decisions sobre la seva vida.

L’equip d’investigacio de les entrevistes de I’ estudi de casos

> Frosina Simonovska, educadora especial, Aktivum
> Boban Popovski, informatic - Professor, Aktivum

» Svetlana Dimitirevska, treballadora social, Aktivum

Procediment de realitzacié de les entrevistes

Les entrevistes fer-se a 9 persones: 3 persones amb discapacitat intel-lectual, 3 membres de
les seves families i 3 professionals que treballen amb ells en els serveis.

Les entrevistes es van realitzar en linia a causa de la situacio de pandémia i cadascun dels
entrevistats va signar un formulari de consentiment per a participar en I'entrevista.

Les entrevistes van abastar tres arees: educacid, ocupacio i relacions.

26



Cofinanciado por el Rt
programa Erasmus+ x  *
de la Unién Europea 25T

Descripcio de les histories

Historia 1

paraules clau: educacio

Usuari del servei

"Tinc 18 anys i vaig néixer amb hemiparésia. Des que em conec, les decisions de la meva vida
les prenien les persones que m'envoltaven en el meu lloc. On aniria al metge, qui seria el meu
professor, qui podria ser el meu amic i fins i tot la roba que em posava la compraven altres,
ells decidien qué posar-me per a semblar decent”- aixi va comencar XX la seva historia. Pero
les coses van canviar quan vaig haver d'anar a l'institut. EIs meus pares van insistir que assistis
a un institut especial, pero jo vaig decidir matricular-me en un institut normal, va ser la primera
decisié que vaig prendre personalment i que em concernia a mii a la meva vida. | creu-me, no
va ser gens facil convéencer als meus pares - diu XX. A I'escola, els meus amics i professors

m'acullen i m'ajuden quan tinc algun problema, i també rebo el suport dels meus pares.

Pares

La mare de XX, que és comptable als 40 anys, creu que ella i el seu marit sbn massa protectors
amb el seufill. "Els estereotips i prejudicis que existeixen sobre les persones amb discapacitat
els han portat a adoptar una actitud protectora i a prendre decisions en nom del seu fill*, afirma
la mare. Ara creu que el seu fill ha pres la decisié correcta de matricular-se en un col-legi
ordinari on ella participa en I'elaboracié del programa educatiu individual del seu fill (IEP). Ella
i el seu marit fan costat al seu fill perqué prengui les seves propies decisions, encara que no
sempre estiguin d'acord amb elles (riures)... S6¢ una mare, al cap i a la fi, només vull que el

meu fill sigui feli¢ i se senti realitzat.

Professionals

El professional amb 9 anys d'experiéncia, pensa que inconscientment llevem l'estatus legal a
l'individu, sabent dir "Aquesta persona no és capa¢ de prendre decisions per si mateixa i
nosaltres (els professionals) designarem a una altra persona perque prengui decisions per ell".
Una de les decisions més dificils que ha de prendre una familia és triar el tipus d'educacié per
a la persona amb discapacitat. En la majoria dels casos, la familia consulta als professionals
sobre com fer costat a la persona i, després, ells prenen la decisio final. Com a barrera per al
procés de GED es considera la por al canvi, el suport inadequat, la falta de recursos a les

escoles, la falta d'informacio, la por al fracas i com a elements facilitadors en el procés de
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presa de decisions estan: el suport que rep la familia, la informacié sobre els seus drets i
responsabilitats en el procés educatiu, la confidencialitat i la discrecio.

Historia 2
paraules clau: treball
Usuari del servei

Pl és una persona amb discapacitat intel-lectual, té 43 anys i viu amb la seva familia. Ha acabat
el batxillerat i actualment estudia en una de les nostres facultats. Treballa en una fabrica com
a operari de produccio.

"Les decisions de la meva vida les prenc jo només, he decidit que vull treballar -diu-, pero quan
es necessita una decisi0 rapida i immediata, a vegades m'equivoco”. Per aix0, en
determinades situacions consulta amb la seva mare i les seves germanes, pero també sap
escoltar i acceptar les opinions dels seus amics. Quan es tracta de la feina, sol consultar-ho

amb els seus companys.

Pares

La seva germana treballa com a fildloga i té 40 anys. Creu que el seu germa pren decisions
per si mateix, pero quan el necessita, el consulta sobretot amb la seva familia perqué quan es
tracta d'obtenir suport d'altres persones, rares vegades ho aconsegueix a causa de I'absencia
d'una vida social de qualitat. "Li dono el meu suport a través de la conversa, la discussio, la
consideracié conjunta de tots els aspectes d'un problema o una necessitat", diu. El seu germa
necessita un suport i un estimul constants dels serveis que I'ajudin a prendre algunes decisions
per si mateix, ho fa recolzat en una major confianca. Ella és conscient dels prejudicis que
existeixen cap a aquestes persones en matéria d'ocupacio, fins i tot quan estan ocupades, els
prejudicis sén un obstacle per al seu progrés laboral, com si no s'escoltessin les seves
potencialitats i aquestes condicions arrosseguen al seu germa a les ombres, al replegament i

a la depressio.

Partidaris

Segons el professional que té molts anys d'experiéncia, el servei optim de suport en la presa
de decisions seria un servei que s’encarrega de: I'organitzacié de tallers, formacions diverses
sobre aquest tema, suport psicosocial dels professionals... per a treballar continuament amb
aguestes persones perquée sapiguen representar-se a si mateixes i prendre decisions de

manera independent. Un aspecte important aqui és la necessitat de tutoria i suport constant
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en el treball professional. Donar suport en una situacio en la qual hi ha un problema en el lloc
de treball va en la direccié de trobar un compromis i considerar aspectes de totes dues parts

per part de I'empleat/la seva familia i I'ocupador.

Historia 3
paraules clau: relacions
Usuari del servei

AK és una persona amb discapacitat intel-lectual lleu, té 27 anys i viu amb la seva familia.
Creu que pren les decisions de la seva vida sol. Sol demanar suport a la seva familia per a
assumptes i questions que, segons ell, son comunes i afecten a tota la familia. L’aconsellen
els seus amics en algunes decisions no gaire importants. AK: "Tinc molt pocs amics de veritat
en els quals pugui confiar o als quals pugui demanar consell quan prenc decisions". La decisio
meés important que ha pres en I'Gltim periode és la de comprometre's amb la seva parella,

perque creu que és el moment de dedicar-se a la seva propia familia.

Pares

La seva mare, que és mestressa de casa i té uns 60 anys, diu que el seu fill €s molt acaronat
i que, en certa manera, té la veu principal en la familia. Les decisions les sol prendre ell només,
a vegades li consulta a ella, que 'aconsella i el guia. Malgrat la seva independéncia, nota que
cau facilment sota la influéncia dels altres. La mare diu: "I'entorn influeix molt en la seva presa
de decisions i abusa de la seva condicié de persona amb discapacitat". La familia dona un
gran suport a la relacié amb la promesa i aquesta va ser una decisié de la familia perque es

comprometés i tingués una companya de vida, com una espéecie de seguretat.

Partidaris

Segons la professional amb 17 anys d'experiéncia, en el seu treball amb persones amb
discapacitat hi ha situacions en les quals ha donat suport i assessorament per a la presa de
decisions, a peticié de l'altra part, és a dir, a petici6 de les persones amb discapacitat
intel-lectual i les seves families. Quan es tracta de relacions de parella o de matrimoni, les
persones amb discapacitat solen sofrir abusos en relaci6 amb aquest tema. | per aixo es
necessita suport psicosocial, tallers sobre el tema de la salut reproductiva. El tema de les
relacions continua sent un tabu i encara existeixen barreres -diu-. El suport davant la preséncia

de barreres consisteix a conversar, a considerar adequadament una situacié particular
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juntament amb la persona i la seva familia, i sempre es tracta de prevenir certs comportaments

desviats en una relacio.

COMENTARIS SOBRE LES HISTORIES

Comentari de 'advocat: Snezana Sazdevska, advocada

La Republica de Macedonia del Nord ha ratificat la Convencio sobre els Drets de les Persones
amb Discapacitat, que a través dels articles 23, 24 i 27 garanteix el dret al respecte de la llar i
la familia, el dret a I'educacid i el dret al treball i a I'ocupacié. Segons la Llei de Familia (article
18), les persones amb discapacitat intel-lectual classificada com a lleu 0 moderada, aixi com
les persones amb malalties hereditaries greus en la familia, poden contreure matrimoni
després d'obtenir un dictamen sobre la construccié genética emes per la institucio
corresponent. En canvi, no poden contreure matrimoni les persones amb discapacitat
intel-lectual que pertanyin al grup de persones amb discapacitat intel-lectual severa i profunda
amb un coeficient intel-lectual inferior a 36. La Llei de Protecci6 de la Infancia ofereix
l'oportunitat d'incloure als nens amb discapacitat als jardins d'infancia i, segons la Llei
d'Educacio Primaria i Secundaria, I'educacio primaria i secundaria és obligatoria per a tots els
ciutadans, en igualtat de condicions determinades per aquestes lleis. Una novetat en el procés
educatiu de la RMN és que a partir de setembre de 2021 comenca l'educacio totalment
inclusiva a les escoles. La Constitucié de la RMN, a través de l'article 32, garanteix el dret al
treball de tots els ciutadans del pais. L'ocupacio de les persones amb discapacitat a la RMN
també esta regulat per la Llei d'Ocupacié de Persones amb Discapacitat. Aquesta llei preveu
I'ocupacio de persones amb discapacitat en empreses protegides i en el mercat laboral obert.
Les mesures per a millorar les condicions d'ocupacié i treball d'una persona discapacitada
segons la llei es refereixen a la concessié de fons no reemborsables, I'adaptacié del lloc de

treball aixi com I'exempciod d'impostos per a les empreses.

Comentari del psicoleg: Daniela Nedelkova master en psicologia del Col-legi de Psicolegs de

la Republica de Macedonia del Nord

De les entrevistes realitzades es pot concloure que la majoria de les persones amb
discapacitat intel-lectual viuen en una comunitat amb families primaries. Les persones amb
discapacitat intel-lectual reben el major suport en el procés de SPD per part dels membres
d'aquestes families. Al mateix temps, es pot concloure que el model individual d'autodefensa

esta exclusivament representat enfront del model grupal d'autodefensa. Les entrevistes
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indiguen que les persones amb discapacitat intel-lectual sbn menys propenses a recorrer a
familiars, amics o col-legues en el procés de SPD. Dona la impressié que els entrevistats van
donar respostes socialment desitjables perque posen l'accent que les persones amb
discapacitat intel-lectual prenguin les seves propies decisions. Per a garantir la practica
efectiva de la independencia i la inclusié en la comunitat de les persones amb discapacitat
intel-lectual, és necessari que se'ls informi sobre els seus drets, que se'ls animi a conéixer-se
a si mateixos (desitjos, necessitats, interessos), que desenvolupin habilitats per a la presa de
decisions i que se'ls permeti cometre errors (decisions equivocades). En la practica, el SPD
no difereix de la forma habitual en qué els adults prenen decisions. La vida familiar, els amics
o0 els professionals formats participen en la presa de decisions importants en la vida. El SPD
no sols ofereix a les persones la possibilitat d'adquirir unes certes habilitats i coneixements,
sin6 que pot tenir continuament I'efecte de construir una imatge positiva de si mateix, un sentit

de pertinenca al grup o a la comunitat i satisfaccio vital.
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MILLORS PRACTIQUES. DESCRIPCIO DE LES

HISTORIES.

POLONIA

La situacio actual del suport en la presa de decisions (SPD) a
Polonia

Polonia va ratificar la Convencié de 'ONU sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat
el 2012. Des de llavors, les organitzacions no governamentals que actuen en benefici de les
persones amb discapacitat han fet un gran esfor¢c per a difondre la idea i aplicar les
disposicions de la Convencié. Com a resultat d'aquests esforcos, la Convencio, inclos el
capitol 12 sobre la presa de decisions assistida, €s coneguda en els cercles pertinents.
Malauradament aquest enfocament és només conegut en el sector. Al mateix temps, la
practica de la presa de decisions assistida per part de les persones amb discapacitat

intel-lectual dista molt de ser ideal.

Les formes dels actes juridics vigents a Polonia sén la primera barrera per a aquestes
persones quant al dret a decidir, la capacitat juridica i el dret de suport. Per a la majoria dels

assumptes, es requereix un formulari escrit amb la signatura manuscrita de l'interessat.

La segona barrera son els casos, frequents, en els quals es guestionen les declaracions
d'aquesta persona i se les jutja com a invalides. Es tracta principalment de questionar la
consciéncia de la persona. Es reconeix que les persones amb discapacitat intel-lectual no sén
conscients del que fan i, per tant, la seva declaracio de voluntat no és valida.

A més, la conscienciacio de la societat sobre els drets de les persones amb discapacitat

intel-lectual a decidir sobre la seva vida i a rebre suport és encara molt baixa.

Cal assenyalar que aquest tema apareix molt rarament com a tema de tallers o conferencies.
Practicament no hi ha materials i escassegen els formadors amb experiéncia. | la demanda
d'aquesta mena d'activitats entre els terapeutes i les persones amb discapacitat intel-lectual

creix cada any.

L’equip d’investigacio de les entrevistes de I'estudi de casos
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Katarzyna Wrona

Historia 1

paraules clau: baixa independent, relacions
Usuari del servei

La Sra. X, una dona de 37 anys, amb una discapacitat intel-lectual moderada significativa,
graduada a I'escola de formacio6 professional especialitzada en hostaleria, viu amb el seu marit
a la ciutat de Tarnow, i en un altre apartament, viu el seu germa. La Sra. X és participant del
Centre de Terapia Ocupacional (CTO).

La Sra. X creu que és una persona amb capacitat de decisio. El seu marit i els terapeutes del
CTO la recolzen en la presa de decisions. Els terapeutes del CTO l'ajuden en les compres
diaries, en l'elecci6 de la técnica de treball adequada, manté converses constants amb ells,
pot confiar en ells i confia en ells. Li agradaria que aquestes persones l'ajudessin a prendre
decisions sobre questions d'habitatge, assumptes de la vida quotidiana (neteja, cuina, canvi

d'imatge).

La Sra. X va viure un esdeveniment important i dificil, el de donar en adopcio a la seva filla just
després de donar a llum. Als 30 anys, la senyora X es va quedar embarassada. Al principi tot
anava bé, pero més tard va aparéixer una malaltia sensoriomotora, la polineuropatia. Sofria
entumiment a les mans i feblesa en tot el cos, va haver d'aprendre a caminar de nou. (La Sra.
X plora durant I'entrevista). Durant I'embaras, la Sra. X va caure en coma, durant tres dies va
ser impossible despertar-la. L'embaras corria perill i es va decidir practicar una cesaria. Quan

va estar prou forta, la van portar a veure a la seva filla, al veure-la va plorar de felicitat.

El Centre Municipal de Benestar Social i el personal de I'hospital creien que no podria cuidar
de la nena. La Sra. X va perdre la parla durant aquest temps. La decisié d'adoptar i prohibir el
contacte es va prendre d’esquenes a la Sra. X. Ella no va tenir cap influéncia en aquesta

decisio, que va ser presa per un agent de llibertat condicional. A ella li agradaria veure a la
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seva filla. Té curiositat per saber com és ara i qué fa, en quina familia esta. Durant aquest

temps, la senyora X no va demanar suport a ningl, només el seu marit va donar-li suport.

Ella creu que I'adopcié al final ha estat una bona decisio, no seria capag¢ de cuidar del bebe.
S'alegra que la seva filla sigui alli, pero també la troba a faltar. Sent que ha renunciat a la
responsabilitat de la nena. La va deixar anar perqué no volia cansar-se. Espera que estigui
ben criada i ben educada. Tots dos tenen por d'un nou embaras.

Després de tornar a casa de I'hospital, la Sra. X es va sotmetre a una severa rehabilitacio.
Vivia amb la seva mare i el seu marit. La seva mare va morir fa uns anys. La Sra. X va demanar
molts préstecs de manera voluntaria i avui dia els esta pagant. La senyora X ha rebut una nova
citacié de I'agent judicial per valor de 10.000 zlotys pergué no ha pogut pagar les factures per

Internet.
Membre de la familia - marit

El Sr. X és un home de 40 anys, en fa 16 que és el marit de la Sra. X. Es va graduar a I'escola
primaria.

El Sr. X creu que tots dos conjuges son independents. Viuen junts. Per motius economics, no
van al cinema ni es van de vacances. Durant la setmana, el Sr. X porta a la seva dona a la
parada de l'autobls tots els matins quan va al CTO i la recull a la tarda. Durant la seva
abséncia, s'encarrega de les tasques domestiques a casa, cuina el sopar i fa la compra. A
vegades té un treball a temps parcial. Passa els caps de setmana a casa amb la seva dona.

Li agradaria treballar, pero té por de perdre les prestacions.

La seva dona rep suport en la presa de decisions per part dels terapeutes del CTO als quals
acudeix. Ni ell ni la seva dona han rebut formacié sobre la presa de decisions, ni coneixen la

llei sobre la presa de decisions independents per part de les persones amb discapacitat.

El Sr. X assessora a la seva dona en la cuina, la neteja i la rentada i creu que és certament
positiu per a ella. Tots dos no volen ajuda, consell, suport en la presa de decisions per part del
Centre Municipal de Benestar Social. EI Sr. X descriu a les persones que representen a
aguesta institucié com a estrangeres i deixa clar que no les volen. No obstant aix0, tenen molta
confianca en els terapeutes del CTO. Esperen que els terapeutes els ajudin a mantenir un pis
de proteccio oficial i que els ajudin en la vida quotidiana, per exemple, a administrar els diners,

a mantenir la casa neta, a cuinar.

El Sr. X va coneixer a la seva dona durant un campament de rehabilitacié a la platja. Es van
mudar amb la mare de I'esposa, no van treballar, els préstecs van ser suficients. Actualment

tenen deutes, cal pagar-los. La dona estava embarassada, va caure malalta i el Sr. X va haver
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de dir-li al metge qué fer amb el bebé. L'hospital va portar el cas al jutjat, I'agent de llibertat
condicional vi a entrevistar-se, va preguntar quines eren les condicions i els ingressos, i es va
passejar pel barri. Es va enviar una carta al jutjat per privacio de la patria potestat. | aixo és
tot. Creu que van prendre la decisié correcta perque no podrien criar-la. Durant tot el proceés,
el Sr. X ha fet costat a la seva dona i ha declarat que continuara recolzant-la. La dona lidemana
ajuda a cada pas, discuteixen junts tots els problemes.

Professional

Dona de 42 anys, terapeuta, amb 16 anys d'experiencia en el suport a persones amb
discapacitat intel-lectual en els ambits de la terapia ocupacional i la logopédia, mai ha rebut

formaci6é en SPD.

La presa de decisions propies per part de les persones amb discapacitat intel-lectual depen
del nivell de discapacitat, del funcionament de la persona discapacitada en l'entorn. En
general, les persones amb discapacitat prenen una decisio i la volen.

El nivell de discapacitat és de gran importancia, pero també la falta de suport d'una persona
gue ajudi a prendre la decisié correcta. Sovint, altres malalties diverses impedeixen a la
persona discapacitada prendre una decisié. També hi ha un problema amb les consequiéncies.
Aquestes persones no solen ser conscients de les conseqiéncies, per exemple, no son
conscients que el que fan els implicara deutes i consequéncies financeres. No acudeixen a

demanar ajuda en el moment adequat.

A vegades la increible espontaneitat d'aquestes persones fa que la presa de decisions sigui
més facil. No hi ha reflexio, no hi ha pensament logic, €s espontani. Sens dubte és més facil

guan hi ha algu que et déna bons consells i suport. Llavors la decisio és definitivament millor.

Sé que prendre les teves propies decisions é€s un dret reconegut per les Nacions Unides en la
Convencié sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat. En alguna de les sessions de
formacié es va esmentar. | també sé que el SPD és un servei que afavoreix la realitzacio
d'activitats legals de les persones discapacitades, perqué en el nostre CTO va haver-hi una

noia que va sol-licitar I'heréncia i va ser recolzada en aixo.

Al meu entendre, el sistema ideal de suport a la decisio hauria de ser polifacetic des de tots
els punts de vista. Aquesta persona hauria de comptar amb el suport d'un psicoleg, un advocat,
un terapeuta ocupacional i, en alguns casos, un psiquiatre. Si hi ha una familia, també caldria
incloure a la persona que pren les decisions en la familia. Crec que és important discutir el

problema en equip.
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Vaig tenir i tinc cada dia I'oportunitat de donar suport a una decisié presa per una persona amb
necessitats especials. Estem intentant desendeutar I'apartament en el qual viu la parella
entrevistada. Intentem que el marit aconsegueixi una feina. Els donem suport tot el temps.
Aquestes persones demanen ajuda per si mateixes. Pero si hi ha una cosa incomoda, rebutgen

I'oferta. Aquest pot ser el cas d'una oferta de treball.

En cada pas consulto les decisions amb la familia o les persones de suport. No faré res amb
el participant en el CTO fins que la familia estigui d'acord, independentment que estigui

incapacitat o no.
Historia 2

paraules clau: TIC, accessibilitat
Usuari del servei

El Sr. Y és un home de 27 anys amb una discapacitat intel-lectual important, graduat en un
centre de formacié professional, amb bons coneixements d'informatica, que viu en una gran

ciutat en un pis amb els seus pares i participa en un taller multimedia.

El Sr. Y admet que és poc probable que prengui les seves propies decisions. No obstant aixo,
recentment ha aconseguit decidir-se a pagar les factures per si mateix. Normalment, I'ajuden
els seus pares i el seu germa. El Sr. Y prefereix els seus consells perqué els hi han donat des
de la infancia. El Sr. Y subratlla que ho fan com a bons amics. Esta satisfet amb I'ajuda que li

presten, pero li agradaria comencar a ocupar-se dels seus propis diners.

En una ocasi6, quan formava part d'un grup musical, el Sr. Y va publicar un video a Internet
Sota el video van apareixer comentaris d'odi sobre la seva imatge. Com ell mateix admet, va
ser victima de l'odi. Va decidir no deixar la situacié aixi. Primer li va mostrar al seu pare, i
després al seu germa. Va consultar al seu pare, que va advertir als perseguidors. Després el
seu germa s’en va encarregar: li va explicar que no pugeés el material ell mateix i ell mateix es
va encarregar dels seguents passos que implicaven responsabilitzar els perseguidors dels
seus actes. El Sr. Y es va mostrar satisfet amb el suport prestat.

Membre de la familia — mare

Dona de 66 anys, sense experiencia professional en el suport a persones amb discapacitat

intel-lectual, pero que fa costat al seu fill des de fa 27 anys.

Segons I'enquestada, el seu fill no pren les seves propies decisions. Per a prendre decisions,

compta amb el suport de la seva familia (pares i germans) i només d'ells. Ningu ha assistit a

36



Cofinanciado por el Rt
programa Erasmus+ x  *
de la Unién Europea 25T

cap formacio sobre presa de decisions. La mare no coneix la llei sobre la presa de decisions
independents per part de les persones amb discapacitat. Tenia la Convencié a les seves mans,

pero no I'havia llegit.

Segons ella, la presa de decisions independent té un impacte negatiu en el Sr. Y. Cal desfer-
ho tot després d'ell. En un futur, quan els pares no hi siguin, els serveis de suport a la decisio
seran bons per al fill. A la mare li agradaria que es concretessin reunions en les quals se i
expliqués amb calma al seu fill les consequencies que pot sofrir. EI Sr. Y ha de tenir temps per

a entendre-ho. Potser uns tallers s6n una bona idea.

El fill informa dels seus problemes amb major freqiiéncia quan la mare s'adona d'alguna cosa
i pregunta. El fill es considera un adult. No obstant aix0, segons la mare, ha de ser controlat a
causa de diverses situacions. Per exemple, revela detalls dels viatges a desconeguts o
proporciona dades personals en les xarxes socials. Per aix0, la familia controla les seves

accions.

En relacié a la decisié d'ajudar amb l'assetjament en linia del seu fill: els germans controlaven
en tot moment les xarxes socials del seu germa. Quan ell va demanar ajuda, ja sabien que
alguna cosa estava passant. No obstant aix0, van esperar que el propi fill demanés ajuda en
aquesta situacio. Els comentaris li van fer mal i llavors es va confiar. El seu marit i el seu segon
fill amb la seva dona li van donar suport. Van localitzar a I'agressor i es van comunicar amb
ell. Estava en condicions de denunciar a la policia. EI Sr. Y no va participar en el
desenvolupament dels esdeveniments. La familia es va encarregar de tot per si mateixa.

Després li van recordar que no fes aquestes ximpleries. Ara ja no tornen a aquesta situacio.
Col-laborador

Home de 32 anys, terapeuta, porta 7 anys treballant com a terapeuta en el Taller de Terapia

Ocupacional, sense formacié en SPD.

Les persones amb necessitats especials prenen les seves propies decisions a un nivell basic.
Si han de decidir sobre coses que realment afecten les seves vides, sovint es veuen
bloquejades pels seus pares sobreprotectors. Després de la mort dels seus pares, aquestes
persones son traslladades molt sovint a residéncies d'ancians o centres de jubilats, on no
tenen cap influéncia en les seves vides. Volen prendre decisions, pero al meu entendre, els
seus pares els diuen que les consequiencies de prendre decisions seran tan grans que no
podran suportar-les. Al meu entendre, haurien de provar les conseguencies de les decisions
diverses vegades, perque si se'ls diu tot el temps que no podran suportar les consequeéencies,

mai s'arriscaran. Aixi que els pares sén una espeécie d'obstacle, perqué no deixen espai per
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als errors. | aixo es veu facilitat per les situacions en les quals aquestes persones se separen
temporalment dels seus pares, per exemple, viatges de diversos dies. Els pares perden part
del control en favor dels terapeutes, que estan disposats a deixar que els discapacitats
prenguin les seves propies decisions. Permeten que aquesta persona prengui una decisio i

afronti les conseqguéncies.

Conec les convencions de I'ONU i el dret de les persones amb discapacitat a prendre les seves
propies decisions. Estic convencut que aquest servei també afavoreix la realitzacio d'accions
legals. Crec que, sobretot si els germans no compleixen les seves obligacions amb els pares,
aquest servei seria molt valuds, podria resoldre molts problemes. Pot ser que no tinguin cap

dret formal a romandre en aquest pis i que es trobin en la institucio.

Un servei ideal de presa de decisions amb suport hauria de ser un lloc on hi hagués un psicoleg
donant suport a les activitats. Crec que també val la pena incloure a persones que treballen
diariament amb persones amb discapacitat perque aquestes persones sentin que no é€s una

situacid oficial, sind una extensioé del que fan en els tallers diariament.

He tingut algunes situacions en les quals he donat suport a decisions preses per persones
amb discapacitat. Es tracta de dos casos de persones que durant molt, molt de temps van
estar demanant als seus pares que obrissin un compte. Tenien un compte conjunt i els pares
creien que com tenien una targeta,, no era necessari. Aquestes persones em van demanar

ajuda per a la realitzacio de les seves decisions.

Vaig parlar amb els pares i els vaig explicar les decisions que havien pres els participants. Va
haver-hi resistencia, especialment per part d'una de les mares. En el segon cas, la mare estava
contenta. Ara fins i tot li transfereix a aquesta persona alguna quantitat. Llavors, vam anar
plegats al banc i ara sén usuaris felicos dels seus comptes bancaris i poden pagar amb targeta
sense contacte o amb transferéncies rapides en linia. Hi veig una reaccio en cadena: de sobte,
altres persones del taller també volen els seus propis comptes pergue hi ha resisténcia a dir-

los als pares que volen ser independents.

Quant a la historia descrita anteriorment, vaaig arribar a coneixer la perspectiva del germa, i
els pares van donar precisament aguest exemple quan aquesta persona va tornar a tenir
problemes similars. En un moment donat el van apartar d'aquesta situacidé, encara que no sé

quines van ser les motivacions d'aquesta decisio.
Historia 3
paraules clau: vida independent
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Usuari del servei

La Sra. Z. és una dona de 38 anys amb una discapacitat intel-lectual mitjana, graduada en la
universitat, que utilitza eines informatiques amb I'ajuda de col-laboradors, viu sola en una gran

ciutat i treballa com a personal de neteja en la piscina.

La Sra. Z. afirma que és diferent amb la seva presa de decisions, per les dimensions que té..
Creu que pren les seves propies decisions, encara que a vegades és dificil. En la vida
guotidiana, per exemple, fa ella mateixa la compra. A vegades no pot decidir qué comprar.
Pero no es rendeix facilment. No crida a la seva mare, ella és I'Gltim salvavides. A vegades,
encara que té por, pregunta al personal de la botiga. Si vol comprar una peca de vestir, la seva
neboda I'acompanya i I'aconsella. Fa poc va prendre una decisio sobre el gat. El va portar al

veterinari. Amb el gat va ser més dificil, tenia por que pogués fer-li mal durant la visita.

A vegades busca informaci6 per Internet quan vol saber alguna cosa. Si no pot fer-ho, el seu
nebot o el seu cunyat l'ajuden. A I'hora de decidir qué comprar en Internet, no es fia de les
talles. Compta amb el suport de la seva neboda (12 anys). La germana, i més sovint la mare,

I'ajuden a prendre decisions. El nebot també.

La decisio d'un apartament independent va ser en part de la Sra. Z. i en part de la seva mare.
La Sra. Z. no tenia por. Creu que la seva germana tenia meés por que plorés. Ara, a vegades,
no la hi pot treure de casa. Esta contenta amb aquesta decisio. Se sent bé a casa. També esta

satisfeta amb la decisi6 de treballar.

La Sra. Z decideix com passar els caps de setmana lliures. Passeja sola pel barri antic de
Varsovia. Li encanta aquest lloc. A vegades no vol anar a les reunions dels clubs, pero les

noies I'envegen perque va a diversos llocs interessants, aixi que intenta anar.
Membre de la familia — mare

La mare és una dona de 63 anys, que manté a la seva filla des de fa 38 anys, sense

experiéncia professional en el camp i sense formacié sobre el SPD.

Ja havia comencat abans del divorci. Divisido dels béns. Es va plantejar la compra d'un
apartament. La mare estava segura que viuria amb la seva filla, pero va ser la filla la que va
comencar a plantejar que podria viure sola. Era una cosa abstracta per a la mare. Pero lafilla,
després de formar-se en pisos tutelats, deia que podia fer-ho tot ella mateixa: cuinar, netejar i
tot. Al principi, la mare solia visitar a la Sra. Z. tots els dies per a comprovar-ho. Aguest any

fara 7 anys que viu sola.
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Després d'aquestes experiéncies, la mare sent que la seva filla pot viure només si se li dona
l'oportunitat. Un dia no hi haura pares i aquestes persones han d'arreglar-se-les soles. | al

principi, pot ser una dificultat, pero... aquesta és la millor solucio.

La Sra. Z. pot fer transferéncies bancaries, paga les factures ella mateixa. Demana cites amb
els metges, informa I'empresari quan esta de baixa per malaltia. La mare creu que també ha

de fer la declaraci6 de la renda ella mateixa i recordar els terminis.

Ara té problemes amb el gat. El gat és adoptat i ha estat maltractat pel seu ultim amo. Només
fa cas a la Sra. Z. La Sra. Z. es va adonar que el gat es comportava de manera estranya i el
va portar al veterinari. En el veterinari, el va cuidar molt, el va mantenir a la seva falda, encara

gue la seva mare estava al seu costat.

Pren ella les seves propies decisions? A vegades mare i filla no estan d'acord, pero la mare
no l'obliga a fer res, només li aconsella, li diu que ella faria una cosa diferent. Aquest va ser el
cas de l'apartament. La filla va pressionar amb aixo perqué fos com ella volia. La seva mare
la recolza sempre. La familia immediata també ajuda: la seva germana, el seu marit, la seva
neboda, el seu nebot. La Sra. Z. demana suport, discuteix els problemes. També ajuden els

clubs de treball, en els quals es parlen de molts temes, com a suport.

La presa de decisions a vegades té consequencies negatives. Per descomptat, a vegades hi
ha decisions equivocades. Pero les decisions preses per la Sra. Z. tenen un efecte positiu per

a ella perque, encara que siguin dolentes, no deixen de ser una llico.

El servei optim de suport en la presa de decisions ajuda a la persona enquestada a aconseguir

el seu objectiu. Pero, en primer lloc, aquest objectiu ha d'estar raonablement definit.
Col-laborador

Home de 35 anys, preparador laboral amb 10 anys d'experiéncia en el camp de l'activacié

professional, sense formacié en SPD.

Crec que les persones amb discapacitat intel-lectual si que prenen les seves propies decisions,
encara que sovint tenen dubtes i intenten consultar les seves decisions amb la familia i els
amics perque pensen que la decisié pot ser erronia i perjudicial. Volen fer-ho, perd no estan

molt segurs de si estan actuant bé, de quines seran les consequéncies de les seves decisions.

Aquestes soOn les principals preocupacions: si la decisié sera correcta i si se les arreglaran

després. Igual que les persones sense discapacitat.

Vaig animar a la Sra. Z. a no tenir por de prendre una decisié. Li vaig donar exemples de la
meva propia vida en els quals jo també tenia aquest tipus de por.
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Com a preparador laboral, porto un any fent costat a la Sra. Z. No la vaig convéncer
immediatament, va haver de passar un mes abans que comencéssim a treballar en la nostra

decisio d'acceptar una feina.

El SPD és una cosa intuitiva. Quan tinc una relaci6 amb un participant, aquest es dirigeix
naturalment a mi per a demanar-me consell. Certament, el suport i la comprensié dels sers
estimats el fa més facil. Es el cas de la mare de la Sra. Z., que li va fer sentir que és una
persona adulta i que és la seva decisié. A la Sra. Z. la va ajudar saber que la seva mare no la
criticaria. També té problemes de confianca en si mateixa. La Sra. Z. va subratllar que la
relacié amb el seu pare era el seu greu problema, ja que el seu alcoholisme influia en la seva
inseguretat en si mateixa. Per tant, les relacions familiars tenen un gran impacte. Una altra

dificultat pot ser la por a les consequéncies negatives.

Sé que prendre les teves propies decisions é€s un dret reconegut per les Nacions Unides en la
Convencié de les Nacions Unides sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat. Tota

persona adulta té dret a prendre decisions.

Sovint tinc I'oportunitat de donar suport a una decisio presa per una persona amb necessitats
especials. El més important és parlar: del que necessita, el que sap, el que li agrada: les seves
preferéncies, interessos, habilitats o el que li agradaria aprendre. Em refereixo a la presa de

decisions sobre la feina, perdo no nomeés.

A la feina, la Sra. Z. estava molt contenta, només tenia por d'una maquina nova. Li vaig dir
gue ningu al principi pot fer alguna cosa, ha de familiaritzar-s’hi. Intento que la gent adquireixi
confianga en si mateixa. Es molestava molt quan cometia errors. La vaig recolzar dient que

era normal al principi.

La idea d'un apartament independent per a la Sra. Z. va sorgir a través de la seva germana,
gue li va dir a la seva mare que no viura per sempre, i que llavors qué passaria amb la Sra. Z.
La seva germana creia en ella, i la seva mare al principi estava preocupada. No obstant aixo,
son persones increiblement obertes. Recordo que la Sra. Z. estava molt espantada al principi,
tenia molts dubtes com organitzar el temps i la vida.

Estan d'acord amb la mare que aquesta s'encarregui de les despeses pergue la Sra. Z. diu
gue la preocupa que algu pugui enganyar-la perqué no coneix el valor de les monedes i els

bitllets. Pero ella fa les compres. Li he ensenyat on i com fer-ho.

Quan li preocupava arribar a casa i estar sola, vam fer una llista de coses per a fer en aquest

moment. Gracies a les converses, se li va ocorrer la idea de tenir un gat per a la seva soledat.
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Hi havia molta maduresa en aquestes decisions. Actualment, la Sra. Z. va dir que mai li

agradaria tornar amb la seva mare i que va ser una decisiéo molt encertada.

COMENTARIS SOBRE LES HISTORIES
Katarzyna Janiszewska, psicologa

Basant-me en les entrevistes, puc afirmar I'important que é€s implantar el programa SPD per a
persones con discapacitat intel-lectual, que hauria d'abastar no sols a aquestes persones, sin
també a les seves families. Estimo que el canvi de mentalitat sera un procés a llarg termini i
d'eficacia individual. Malgrat tractar-se sens dubte d’'un procés dificil, és possible i necessari
si ens preocupem pel bé d'aquestes persones. Els coneixements psicologics contemporanis
destaquen la importancia de la necessitat d'influir com una de les necessitats humanes clau

gue condicionen el seu desenvolupament i felicitat.

Aquestes son les conclusions de les entrevistes: La persona X informa de la necessitat d'un
SPD. Va prendre decisions amb consequéncies dramatiques, com emportar-se al nen i haver
de retornar quantitats gegantesques de préstecs. Aquest exemple prova com la falta de
preparacié per a aplicar el dret a prendre decisions independents pot tenir consequéencies

irreversibles per a l'existéncia de la persona con discapacitat intel-lectual i els seus familiars.

L’actitud de la familia del Sr. Y és un exemple de la falta de conscienciacié i, en conseqiéncia,
de la falta de respecte a la llei de la Convencio sobre la presa de decisions independents per
part dels familiars. Observo una incapacitat camuflada de la persona amb discapacitat
intel-lectual en suposar que les seves decisions només portaran problemes en el futur.
L'actitud de falta de fe en les seves capacitats i la reticéncia a educar-lo en els seus drets
prové de la sobreproteccid i la comoditat personal. La persona Z és un exemple d'una
oportunitat que déna el respecte als familiars proxims en el dret a prendre decisions
independents mentre s'independitza i coopera amb els instructors del taller de terapia
ocupacional. La correlacio d'aquesta actitud de suport en el desenvolupament personal i el
nivell de satisfaccio vital de la Persona Z (vida independent, treball independent, mascota
propia, despesa independent del temps lliure, relaciones socials) pot demostrar el valor de

totes les activitats relacionades amb el SPD.
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MILLORS PRACTIQUES. DESCRIPCIO DE LES
HISTORIES.
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La situaci6 actual del suport en lapresa de decisions a Espanyai Catalunya

A Espanya i Catalunya els serveis de suport en la presa de decisions no han estat estrictament
regulats en el marc legal fins fa poc. El maig de 2021, Espanya aprova una reforma del codi
civil que elimina els mecanimes de tutela i de representacio, el que obre el cami a incorporar
serveis informals de presa de decisions al marge dels suports formals si la situacié ho
requereix. Catalunya, amb el seu propi Codi Civil, conta amb una figura voluntaria anomenada
‘Assiténcia’ en la que la persona amb necessitats de suport pot designar a la persona que
esculli per que li doni suport en diferents ambits i aquesta sempre ha de respectar la voluntat
i les preferéncies de la persona i no decidir mai en el seu nom. Aquesta figura es va activar el

2010, i des de que va entrar en vigor conta amb un nombre creixent d’'usuaris.
L’ equip d’investigacio de les entrevistes de I'’estudi de casos

Ferran Blanco Ros - Support-Girona,
Anna Grafiana - Support-Girona,
Paolo Leotti - Fundacié Campus Arnau d’Escala,

Lluis Marroyo - Fundaciéo Campus Arnau d’Escala,

vV V V V V

Claudia Motjé - Fundacié Campus Arnau d’Escala,

Descripci6 dels casos sobre la prestacié del SPD

Descriurem l'estat de la qliestié del SPD a Espanya i Catalunya a través de sis histories. En

cada una hi participen la persona amb discapacitat, un familiar directe i un professional de

43



Cofinanciado por el Rt
programa Erasmus+ x  *
de la Unién Europea 25T

suport o assisténcia. Per mostrar un punt de vista integrat, s’han analitzat les tres entrevistes

de cada cas per construir una historia narrativa unica.

Historia 1

Paraules clau: vida independent, salut, finances personals, inclusié social
Sr. Oriol

El Sr. Oriol és un home de 31 anys. Es geoleg i viu amb els seus pares després que li

diagnostiquessin una discapacitat psicosocial.

El Sr. Oriol sempre va voler viure de manera independent. Després d'acabar la carrera de
geologia, se'n va anar a Xile, on va contreure diverses malalties i va haver de tornar a
Catalunya. Després del seu retorn, va perdre el control sobre els diners i la seva voluntat, la

gual cosa va fer molt dificil trobar un treball estable.

Finalment, va ser ingressat en un centre especialitzat per a rebre el tractament adequat per a
atendre les seves necessitats de salut. Era conscient que necessitava suport i volia que el
personal del centre I'ajudés. El seu objectiu és tornar a viure de manera independent i aprendre
a gestionar les seves finances. També li agradaria trobar un treball com a geoleg, pero si aixo

no és possible en la situacio actual, esta disposat a comencar a treballar en una altra cosa.

La mare del Sr. Oriol sempre ha estat al seu costat i ha intentat ajudar-lo i donar-li suport per
a reconstruir la seva trajectoria vital moltes vegades, pero ha estat molt dificil per a ella perqué
el seu fill li va mentir a ella i a la familia moltes vegades. També per aixo, ella li va proposar

ser recolzat per Support-Girona (‘assisténcia’) i ell va acceptar.

La treballadora social que li dona suport, creu que esta fent passos de gegant per a tornar a

la normalitat, pero encara esta lluny d'aconseguir la plena independencia.

De moment, les dues arees en les quals el Sr. Oriol té més dificultats son les finances i la
inclusié social. En relacio a les finances Oriol ho té molt clar, ja que "per a qualsevol cosa que
vulgui fer, primer necessito gestionar els meus diners de manera responsable”. Quant a la
inclusio social, area que engloba les relacions efectives, la inclusié com a ciutada amb identitat
propia o la consciéncia dels propis drets, I'Oriol destaca que "el problema és que la gent com

jo se sent exclosa de la societat i €s dificil canviar aquesta situacio”.

D'altra banda, la professional destaca que, en questions relacionades amb la salut, no sempre
es respecten les decisions d'Oriol. Com assenyala Oriol, "quan intervenen els professionals
de la salut, sovint és dificil que tinguin en compte les meves decisions i les acceptin. A vegades
he viscut situacions molt dificils quan no he pogut decidir coses sobre la meva salut".
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Historia 2
Paraules clau: salut mental; finances personals
Sra. Rosa

La Sra. Rosa és una senyora de 64 anys que pateix epilépsia, depressié i un problema de
maluc molt greu a causa d'una malaltia degenerativa. Va treballar com a actriu i més tard va

cuidar dels seus pares fins que van morir.

La Sra. Rosa viu sola en un petit pis en el camp molt prop d'un dels seus quatre germans, que
la visiten molt sovint. Quan els seus pares van morir, no tenia suficients diners per a permetre's
un apartament en el centre de la ciutat, aixi que va demanar als seus germans viure en un
apartament propietat de la familia. Ells van acceptar i la van recolzar prestant-li diners per a

renovar-ho i adaptar-ho.

Esta molt unida als seus germans i durant molt de temps va haver de dependre d'ells per a
prendre decisions sobre tots els aspectes de la seva vida. Es conscient que era una pesada
carrega per a ells que consumia gran part del seu temps i energies. En retrospectiva, quan els
seus germans van demanar a un jutge la supervisié professional de la seva germana, ella
raona que "va ser la decisio correcta". El suport professional rebut al principi se centrava en
les seves finances, ja que nhomés tenia -i continua tenint- una petita pensio, i els seus germans
pensaven que no era molt bona administrant les seves limitades prestacions. Per exemple, "fa
uns anys es va comprar un llit molt car, que va haver de pagar a terminis durant anys". Fa uns
anys va sofrir un cancer i el cirurgia va haver d'extirpar-li un pit. Els seus germans li van

proposar visitar a un cirurgia per a reconstruir-lo, pero ella es va negar i va decidir no fer-ho.

Avui dia, els seus professionals I'ajuden en situacions molt diferents, perd sempre tenint en
compte la seva voluntat i les seves preferéncies, per la qual cosa el suport que rep és molt

divers, des de portar-la al mercat local, anar a escoltar la mar o banyar-se a la platja.

A més, des de la pandemia de COVID-19, s'esta deprimint i la seva motivacio per a prendre
gualsevol tipus de decisio sobre la seva vida és molt baixa. Els seus germans estan preocupats
per aixo; els agradaria que la seva germana fes més exercici fisic, que millorés la seva dieta,

pero ella decideix passar tot el dia tumbada al llit o al sofa.

Historia 3
Paraules clau: Finances personals
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Sr. Antonio

El Sr. Antonio és un home adult de 42 anys amb problemes d'aprenentatge. Viu en un
apartament amb la seva parella i els dos fills d'aquesta. Actualment esta desocupat i cerca

una feina en el sector de la jardineria.

Des de l'any passat viu amb la seva parella. Va ser una decisié molt important que va prendre
de manera autonoma, a pesar de que el seu pare no hi estava gaire d’acord. Des de llavors,
esta molt satisfet i creu que va ser una decisié molt encertada. El Sr. Antonio explica que pren
moltes decisions juntament amb la seva novia, per exemple, s'assenten junts a la cuina i

consensuen la llista de la compra abans d'anar al supermercat.

El tribunal local va decidir que els seus diners havien de ser gestionats per un professional.
Des de llavors, cada vegada que necessita comprar alguna cosa, especialment quan compra
per Internet o gasta una gran quantitat de diners, ha de demanar-los permis. Com a exemple
de les peticions del mes passat, va demanar subscriure's a un servei en linia per a veure els
combats de lluita lliure des del seu telefon mobil o comprar una nova bicicleta de muntanya,
pero en tots dos casos, no li van permetre comprar aquestes coses ja que la seva economia
personal no estava en el millor moment i no s’ho podia permetre. A canvi, li van proposar
comprar una bicicleta més barata, pero ell no va acceptar perqué volia exactament la que
havia demanat. Aquestes situacions estressen molt al Sr. Antonio i no pot acceptar que uns
altres decideixin el que pot o no fer amb els seus diners. El professional que li déna suport li
va proposar tenir una reunié amb el comptable perque portés les seves finances i veiés els

seus estalvis, pero ell s’hi va negar.

Quan es troba en aquesta situacid, rep una trucada del seu pare i l'ajuda a calmar-se. En
realitat, sospita que els professionals es posen en contacte amb el seu pare i li expliquen la
situacio. El seu pare esta molt satisfet amb l'organitzacié que ofereix suport al seu fill perqué
I'ajuden a prendre decisions amb un procés molt transparent i el tenen en compte en tot

moment.

A més d'aquests moments dificils, el Sr. Antonio sol tenir una molt bona relacié amb els
professionals, "encara que només hagin de donar-me suport amb guestions economiques,
durant un periode bastant llarg, també vaig demanar que m'acompanyessin al metge per a no

perdre’m ni una coma i entendre els meus problemes de salut".
Historia 4
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Paraules clau: Relacions socials
Sr. Ramon

El Sr. Ramon és un home adult de 41 anys amb una discapacitat d'aprenentatge, que pateix
un trastorn obsessivocompulsiu. Viu en una residéncia i gran part de les seves decisions les

pren al costat del personal de la residéncia.

Viu en una habitacié individual en una residéencia de la ciutat de Girona i té un treball a temps
parcial en la bugaderia de la residencia, on ajuda a classificar la roba. A causa de la pandemia
de COVID-19, ha passat molt de temps a la seva habitacid, veient la televisio i jugant als
videojocs. Es va decidir a comprar-los abans de la pandémia després d'haver estalviat durant
molt de temps i reconeix que els professionals de la residencia li donen molt suport i sempre
intenten trobar solucions a les seves demandes, per exemple, recentment van acceptar i van

recolzar que se subscrivis a Netflix.

Quan necessita comprar alguna cosa, sempre confia en els professionals de la residéncia.
Aquesta situacio també s'aplica a les compres per internet, ja que rep suport per a triar i
administrar els seus diners. Un dels seus desitjos és comprar coses sense el suport de
professionals o de terceres persones. Li donen suport en el procés de comprovar si realment
necessita alguna cosa i si s’ho pot permetre. Com aquest procés també es fa amb ell, esta
molt content de viure alli ja que pren les seves propies decisions, "en altres llocs on vivia, no

podia opinar sobre aquestes coses".

El pare d’en Ramdn no esta molt segur que aquest sigui el cami a seguir, per exemple quan
el seu fill no es cuida del seu aspecte, ell li demana que porti roba millor o que s'afaiti, enlloc
d'escoltar per qué el seu fill "vol portar la roba que porta". En Ramon es posa molt nerviés
guan el seu pare fa aixo o quan no li deixa fer alguna cosa, pero sempre arriben a un acord ja
gue el seu pare li compra comics i llibres d'aventures per a compensar i ajudar-lo a calmar-se.
El Sr. Ramén és molt obsessiu amb algunes coses i una d'elles és el café pero els metges han
limitat el seu consum a una sola tassa al dia en lloc de les dotze o més tasses que solia
prendre. Rep molta supervisio perqué aquesta obsessio pel café no interfereixi en la seva vida

diaria, en lloc d'aixo ocupa els seus dies llegint llibres, jugant o fent activitat fisica.

Fa alguns anys, el Sr. Ramon tenia una novia que vivia en una altra residéncia i el personal
de la seva residencia i el seu pare el van ajudar a visitar-la. Desgraciadament, ella es va

traslladar a una altra ciutat i més tard va morir. En Ramon va sofrir molt per aquest succés,
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pero ara esta buscant activament una altra parella, encara que és molt dificil trobar una noia

que vulgui i li correspongui.

Els professionals diuen que és molt insistent en les seves relacions amb les dones, i
normalment, han d'acompanyar al Sr. Ramon quan va pel carrer per a evitar que pari a totes
les dones que es creuen pel carrer per a xerrar i intentar seduir-les. Rep molt suport dels
professionals per a que respecti les dones i es consciencii del que és apropiat fer o dir a les

dones i el que no.

Quant a la salut del Sr. Ramon, sempre acudeix a les visites acompanyat de professionals de
la residéncia i esta satisfet amb aquest fet. Durant la pandémia, va acudir amb bastant

frequéncia a I'hospital, pero afortunadament no es va contagiar del virus.

Historia 5

Paraules clau: relacions familiars; finances personals; vida independent, Us de la tecnologia.
Sr. Pere

El Sr. Pere és un home de 29 anys que sofreix una discapacitat psicosocial, més concretament
un trastorn esquizofrenic. Viu de manera independent en un pis de lloguer amb dos companys.
El Sr. Pere rep un suport gairebé diari de professionals que I'ajuden a fer les tasques i activitats

domestiques.

El Sr. Pere viu a la ciutat de Girona des de fa uns 9 anys. Anteriorment havia estat vivint en
un alberg i a I'hospital psiquiatric, on va estar vivint durant un llarg periode de temps. Després,
el seu metge li va donar l'alta de la unitat d'aguts ja que les "veus que escolta no I'afectaven
tant com al principi". Abans de la seva hospitalitzacio, el Sr. Pere vivia amb la seva avia, ja
gue la seva mare també és una persona amb discapacitat psicosocial, i la relacio entre ells
era toxica, la qual cosa va provocar que abandonés prematurament la universitat. La seva

mare no era capag de mantenir-lo i cuidar-lo.

El Sr. Pere rep suport de professionals que l'ajuden a gestionar les seves finances i a
supervisar la seva salut. Al principi, els professionals havien d'acompanyar-lo a visitar el
psiquiatre, pero ara €s més habil i és capac de fer-ho per si mateix; els professionals només

han de recordar-li les cites.

Els professionals han estat molt comprensius i empatics amb la seva situacio. Per exemple,
qguan el Sr. Pere vol visitar a la seva mare, malgrat saber que quan la visita les possibilitats de

"tornar a sentir veus" augmenten al seu retorn, els professionals que li donen suport I'ajuden
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amb la logistica per a organitzar les seves visites i supervisen que la seva mare sigui una bona

influéncia per a ell i no es repeteixin les situacions que no son positives per al Sr. Pere.

El Sr. Pere és capac¢ de prendre decisions per si mateix en molts aspectes. Per exemple,
decidir que fer en el seu temps lliure i les activitats que vol realitzar. Normalment, li agrada
veure la televisio i jugar als videojocs, pero ara que s'esta fent més gran, ha decidit intentar
aconseguir una feina i en els Ultims mesos ha estat fent entrevistes amb una organitzacioé que
treballa en la inclusio laboral i espera que el contractin per a poder guanyar diners i augmentar

la seva qualitat de vida, ja que viu de manera independent i les coses son cares.

El Sr. Pere demana amb freqliéncia ajuda als seus suports per a utilitzar el seu teléfon
intel-ligent, ja que tem ser estafat per telefon, sobretot quan utilitza Internet i descarrega

aplicacions. També és molt caut en I'lis de les xarxes socials.
Historia 6

Paraules clau: finances

Sr. Joan

En Joan és un home adult de 53 anys amb una discapacitat d'aprenentatge que viu de manera
independent en el seu propi pis de lloguer. Té una bona relacié6 amb els seus companys de

pis i és un home molt actiu.

A en Joan li agrada viure de manera independent en el seu propi pis. Ha passat molt de temps
des que vivia amb la seva germana, una epoca que recorda amb afecte. Malgrat aixo, no dubta
a dir que ara esta millor. Tenen una bona relacié, perd porten vides independents, i no li
demana a ella ni a la seva familia cap consell. La seva germana li va donar suport durant nou
anys, pero es va adonar que escolta millor a algu de fora de I'entorn familiar. A ell li agrada
viure amb el seu company de pis, que s'ha convertit en el seu "germa petit", ja que sol ajudar-

lo a prendre decisions quan el necessita.

En Joan esta molt orgullés d'haver decidit per si mateix la persona amb la qual comparteix el
pis. A més, en Joan és un apassionat del ciclisme, activitat que li agrada practicar gairebé
diariament. Li agrada reparar la seva propia bicicleta, ja que és molt manetes, malgrat
necessitar suport de tant en tant. Esta molt content amb el suport que rep dels seus
professionals, ja que I'ajuden a prendre decisions sobre les seves finances personals, alguna

cosa que reconeix que necessita ja que no esta molt instruit.

Li agrada anar a treballar cada dia, on a més d'exercir un paper important en un taller de

fabricacid, aprén a utilitzar els ordinadors, Internet i les noves tecnologies. Ultimament, el Sr.
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Joan s'ha mostrat confiat en I'is de les noves tecnologies i ha apres a utilitzar les aplicacions
mobils per a comprar productes de segona ma, sobretot perqué gairebé tots els mesos
decideix comprar nous components per a millorar la seva bicicleta. Esta molt orgullés d'aquest
aprenentatge i refereix que al principi rebia suport ja que no tenia tanta confianca per a
intercanviar diners amb desconeguts cara a cara nomeés, per la qual cosa sempre feia tractes
acompanyat dels seus professionals. Ara és capac¢ de fer-ho de manera independent i

requereix un suport minim.

Ha rebut suport de professionals durant molt de temps, pero és ell qui demana aquest suport
en les parts de la seva vida en les quals el necessita: finances, sanitat, informatica i relacions.
Quan es tracta de prendre decisions, €s en Joan qui les pren, si que demana ajuda als
professionals, pero respecten les seves decisions, com la de comprar nous components per a
la seva bicicleta. Té un fort vincle amb els professionals que li donen suport i té confianca per
a dir-los les coses que sén importants per a ell quan les necessita. Diu que sempre els estara
agrait, ja que li van donar suport quan un dels seus millors amics va deixar sobtadament

aquest mon.

COMENTARIS SOBRE LES HISTORIES

Sra. Mariona Alonso Ibafez - Psicologa

Com a observaci6 general, les persones amb discapacitat que van participar en les entrevistes
perceben un alt grau d'autonomia en la presa de decisions i van ser capaces d'exemplificar
qguan i en quins temes poden i no poden prendre decisions. Si bé la presa de decisions per
compte propi contribueix al seu apoderament i condueix a la millora dels nivells de satisfaccio,
cal destacar que en I'ambit de la gestié economica existeixen barreres que dificulten la presa
de decisions per part de les persones amb discapacitat i I'exercici de la seva autonomia. Les
persones amb discapacitat volen prendre les seves decisions de compra, pero sovint manquen
de les habilitats necessaries per a "gestionar adequadament els seus ingressos", com solen
afirmar els professionals i els familiars. Per aixo, les situacions en les quals la persona no pot
decidir i en les quals percep una excessiva orientacid, supervisid o control per part dels
professionals de suport o dels familiars, provoquen episodis d'estres que han de ser abordats
adequadament. L'Us de les tecnologies, ja sigui per a consultar, comprar o consumir productes
com els serveis de subscripcid, es percep com un instrument facilitador que contribueix a
'apoderament de la persona amb discapacitat, perd0 també pot portar a experimentar
situacions en les quals es necessita suport, per exemple, per a retornar els productes comprats

en linia o donar-se de baixa de serveis no desitjats. Sembla convenient garantir que les
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persones amb discapacitat rebin suport en I'is de les noves tecnologies quan el necessitin,
pero també augmentar les competéncies i habilitats digitals de la persona en aquesta materia.

Per part de les families, es percep un cert grau de paternalisme en la relacié. Encara que les
families s'esforcen per permetre que la persona prengui les seves propies decisions, senten
cert temor o malestar quan les decisions dels seus familiars no coincideixen amb la seva
manera de pensar. El "dret a equivocar-se" encara no s'ha integrat en la visio i percepcio que
la familia té de la persona amb discapacitat. Aixo és normal si tenim en compte que procedim
d'una cultura paternalista molt arrelada que se centra en protegir les persones perqué no
cometin errors i fomenta l'evitacio de tots els riscos potencials. Si volem contribuir a la millora
del benestar subjectiu d'aquestes unitats familiars, sera necessari fer esfor¢os importants per
a conscienciar a la persona amb discapacitat que té dret a prendre decisions i a exercir I'eleccid

i el control sobre totes les esferes de la vida.

La sensibilitzacié és la clau, aixi com les campanyes d'informacio i els serveis, que han de ser

gestionats per les administracions publiques i tenir un abast universal.

Els professionals de suport perceben que les persones amb discapacitat volen decidir per si
mateixes i s'esforcen molt per fer-ho. Son conscients de la importancia del suport que
ofereixen a la persona amb discapacitat i es comprometen cada vegada més a millorar el
procés de presa de decisions per a millorar la qualitat de vida de la persona amb discapacitat,
aixi com les habilitats de la persona per a prendre les seves propies decisions. Aixo els porta
a sentir-se satisfets professionalment i orgullosos del seu treball. En general, tendeixen a
modular el suport que ofereixen a la persona, per exemple actuant nomeés en determinades
arees o esferes de la vida de l'individu quan i on la persona realment el necessita o el demana.
En alguns casos, especialment en I'ambit de les finances personals, els professionals limiten

l'autonomia de la persona, ja que la llei els obliga a actuar en |"interés superior de la persona”
guan existeix una ordre judicial que restringeix la capacitat legal de la persona, especialment
en les mesures més restrictives. El paradigma del "interés superior" ha estat abolit a Espanya
el maig de 2021 per la reforma legislativa recentment aprovada del Codi Civil, la llei processal
i la legislacié connexa, que suposa un gir integral en la garantia dels drets de les persones
amb discapacitat tal com pretén la Convencié de Nacions Unides sobre els Drets de les
Persones amb Discapacitat. Si bé el reconeixement de la plena capacitat juridica de totes les
persones amb discapacitat representa un pas endavant, esta per veure com s'adapten els

serveis de suport a les persones amb discapacitat a aquesta nova legislacio.
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CONCLUSIONS

El servei de suport en la presa de decisions (SPD) és una part important del servei de suport

psicosocial en totes les etapes de la vida d’una persona.

> El servei SPD sol ser un procés a llarg termini en el qual participen moltes persones:
treballadors socials, especialistes en educacio i ocupacio, experts juridics, els familiars de
les persones amb necessitats especials d'aprenentatge.

> El servei SPD no sols oferira a les persones la possibilitat d'adquirir unes certes habilitats
I coneixements, sind que pot tenir I'efecte continu de construccioé d’'una imatge positiva de
si mateix, un sentit de pertinenca al grup o a la comunitat i satisfaccio en la vida.

> Es molt important combinar els recursos disponibles i els entrants en la prestacio del servei
de SPD en benefici de la persona discapacitada.

> Lasocietat ha d'estar interessada en garantir la seguretat i la proteccié enfront de qualsevol
mena d'explotacio de tots els seus membres. La societat ha d'estar interessada a legitimar

el servei de SPD.
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