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1// Introduccion

Objetivos de los Manuales I-DECIDE sobre Finanzas
Personales, Salud y Derechos del Consumidor

Este manual forma parte del proyecto Erasmus+ |-DECIDE, una iniciativa que tiene como objetivo ayudar a
mejorar, transformar o crear nuevos servicios de apoyo para la toma de decisiones (‘SDM’) para personas con
discapacidad al mismo tiempo que aumentar sus Habilidades Digitales, Numéricas y de Alfabetizacién (‘DLN
Skills’). Para lograr este objetivo, cualquier profesional o persona de apoyo (la persona que ayuda a tomar
decisiones) debe tener una comprension clara del marco teérico del SDM y sus implicaciones . Este manual
ha sido disefiado para capacitar y dotar a los profesionales o personas de apoyo de procedimientos y herrami-
entas especificas con el fin de incorporar el enfoque SDM como un modelo innovador de provision de apoyo.

Los mecanismos de apoyo para la toma de decisiones son un instrumento clave para la plena implementacion
de la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (‘La Con-
venciéon’ o ‘UNCRPD’). La Convencion requiere que los Estados Miembros, las autoridades i figuras publicas,
los profesionales y la sociedad en general superen el modelo médico mediante el cual conceptualizan la dis-
capacidad en base a la clasificacion y categorizacion de las personas a través de sus problematicas, deficien-
cias o diferencias y adopten un modelo basado en Derechos Humanos. La Convencién promueve un modelo
basado en el disfrute pleno e igualitario de Derechos Humanos para todas las personas con discapacidad
al mismo tiempo que se respeta su dignidad inherente, se fomenta su inclusion social y su participacion ac-
tiva en el conjunto de la sociedad. La Convencidn, en base al principio de igualdad de oportunidades y no
discriminacion, entre otros, establece que las personas con discapacidad tienen derecho a recibir diferentes
formas de apoyo personalizado centrandose en la necesidad de superar las diferentes barreras sociales, tanto
actitudinales y ambientales como reales, que dificultan e impiden la plena participacion en la sociedad como
ciudadanos de pleno derecho.

La Convencién también establece que el objetivo principal del apoyo no es ofrecer servicios de apoyo que se
basen en el mejor interés para la persona o0 en modelos en que las decisiones para la persona se tomen en
base a mecanismos de substitucién o representacién de la misma sino que insta a reconceptualizar y articular
un modelo de servicios y prestacién de apoyos que se basen en la voluntad, deseos y preferencias de la per-
sona que recibe el apoyo. El modelo que propone la Convencion implica que la persona sea parte activa en el
proceso de toma de decisiones y que se la habilite y apoye para tomar sus propias decisiones.

El apoyo para la toma de decisiones es el enfoque transversal de los Manuales I-DECIDE

Cualquier enfoque o aproximacion conceptual a modelos, mecanismos o sistemas de apoyo para la toma de
decisiones no se puede desvincular de aplicar metodologias de coproduccion . La coproduccién implica que
la persona que recibe apoyo participa activamente en el disefio, implementacion y evaluacion del servicio
de apoyo que recibe hecho que, por lo general, genera un doble impacto. En primer lugar, el servicio es mas
eficaz en la identificacion de las necesidades de la persona porque focaliza su intervencién o actuacién pro-
fesional sobre los deseos, preferencias o voluntad de la persona identificados, como objetivos a conseguir
0 como problemas a solucionar, directamente por la propia persona. En segundo lugar, la persona con dis-
capacidad es participe de su propio proceso de apoderamiento ya que el profesional se dirige a la persona
en clave de igualdad considerando, dando importancia y respetando sus opiniones y deseos para la posterior
definicion del servicio.

La coproduccion, como metodologia, esta presente de manera subyacente en cada etapa y proceso de-
scrito en este manual. La metodologia I-DECIDE trata de articular y facilitar — hasta el mas alto nivel posible
— la participacion de la persona con necesidades de apoyo en la activacion de los mecanismos de apoyo
que necesitan, la definicion de las areas o esferas en que lo solicitan, la asignacion del profesional que les
brindara el apoyo o los términos en los que se producira, incluyendo la evaluacion del proceso llevado a cabo
y los resultados conseguidos.
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Como utilizar los Manuales |I-DECIDE

El capitulo 2, “Contexto} es esencial para entender el objetivo de este manual. Describe los principios basicos
que rigen y enmarcan el SDM, asi como los procesos basicos a desarrollar y las herramientas necesarias
para desarrollar este servicio.

En el capitulo 3, “Creando Servicios de Apoyo a la Toma de Decisiones” se describe en detalle como utilizar
el acuerdo de apoyo como una herramienta profesional para ayudar al usuario en la toma de decisiones. En
este capitulo se detallan los procesos y herramientas para crear, desarrollar, implementar y evaluar el servicio
de apoyo para la toma de decisiones. Los capitulos 2 y 3 constituyen el nucleo de la Metodologia I-DECIDE y
son compartidos por los tres manuales desarrollados por los socios del proyecto. Es posible que las versiones
locales de cada manual incluyan referencias especificas sobre el marco juridico o la estructura de servicios de
cada pais, siendo éstas consideradas como el marco contextual que el profesional o persona de apoyo debe
conocer y tener en cuenta para implementar el servicio de apoyo para la toma de decisiones.

El capitulo 4, “Finanzas Personales’ “Salud” o “Derechos como Consumidor” se centra en los procesos rele-
vantes para cada area o esfera especifica del manual, proporcionando estrategias y herramientas de trabajo,
ejemplos o actividades concretas donde el SDM y la metodologia I-DECIDE son susceptibles aplicarse en la
practica profesional. Aunque la metodologia |-DECIDE para el apoyo en la toma de decisiones se configura
como patrén comun en estas tres esferas de la vida diaria, las diversas situaciones y tipos de decisiones a
tomar por la persona difieren en gran medida: por ello las herramientas utilizadas en cada una de ellas son
diferentes. Los profesionales con experiencia en la aplicacion de la metodologia I-DECIDE pueden acudir di-
rectamente a estos capitulos con el fin de encontrar herramientas especificas, clarificar procesos o ayudarse
de los ejemplos o escenarios que se han utilizado para ilustrar cdmo proceder en el conjunto de situaciones
en las que se puede aplicar la metodologia propuesta.

El capitulo 5 incluye ‘referencias’ especificas sobre el enfoque SDM asi como bibliografia tematica sobre cada
esfera o area tratada en cada documento especifico.

El capitulo 6, referente a los ‘anexos, contiene una plantilla del Acuerdo de Apoyo I-DECIDE. Otros docu-
mentos y plantillas relevantes desarrollados en el marco del proyecto y que resultan de ayuda para aplicar
la metodologia propuesta (‘plantilla de evaluacion de habilidades digitales, numéricas y de alfabetizacion’;
‘plantilla de evaluacién de las habilidades sobre salud’; ‘plantilla de evaluacion de las habilidades en gestion
financiera’; ‘plantilla autoevaluacion de la satisfaccion’ tanto para los usuarios como para los profesionales o la
‘plantilla de Plan de Apoyo Individualizado’) se encuentran disponibles para descargar desde el sitio web del
proyecto. Estos documentos y plantillas constituyen el nucleo de la metodologia I-DECIDE y su uso combina-
do garantiza que se desarrolla un servicio consistente y coherente con el enfoque SDM, asegurando ademas
que se pueda evaluar la eficacia del servicio y la satisfaccion con el mismo de manera &gil en diferentes fases
o etapas del proceso.

Consulte todos los materiales de I-DECIDE en el sitio web del proyecto:
http://www.supportgirona.cat/projectes/i-decide/
https://www.easpd.eu/en/content/i-decide-supported-decision-making-using-digital-literacy-numera-
cy-skills-0

Bélgica — European Association .
of Service Providers for Persons SUPPO"t'GIFOﬂa
with Disabilities, EASPD (www.supportgirona.cat)

(www.easpd.eu)

Fundacié Campus Arnau
d’Escala

Finlandia — KVPS (www.kvps.fi) (Www.campusarnau.org)

Grecia - EEA Margarita UK — Social Care Training
(www.eeamargarita.gr) (www.sctltd.uk)



http://www.supportgirona.cat/projectes/i-decide/
https://www.easpd.eu/en/content/i-decide-supported-decision-making-using-digital-literacy-numeracy-skills-0
https://www.easpd.eu/en/content/i-decide-supported-decision-making-using-digital-literacy-numeracy-skills-0
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2// Contexto

La Convencion de Naciones Unidas sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas es un tratado
internacional que tiene por objetivo garantizar y desarrollar los Derechos Humanos de las personas con dis-
capacidad. La Convencion es el primer tratado sobre Derechos Humanos del siglo XXI y ha servido como
catalizador mundial del movimiento social y asociativo de este colectivo, impulsando el debate en torno a
la conceptualizacién de la discapacidad y la consideracion social de las personas que la experimentan. El
debate sobre como los Estados deben promover, proteger y garantizar el pleno disfrute de los derechos de
las personas con discapacidad es amplio y extenso, abarcando muchas tematicas, incluida la igualdad de las
personas con discapacidad ante la ley.

La Convencién fue adoptada en la Asamblea General de las Naciones Unidas en 2006 y hasta la fecha
(2020), 163 Estados la han firmado y 181 la han ratificado, incluida la Unién Europea y todos sus Estados
Miembros. La aplicacion e implementacién de la Convencion es monitorizada a nivel global por el Comité de
los Derechos de las Personas con Discapacidad (‘el Comité).

Contextualizando el Articulo 12 de la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad

El Articulo 12 de la Convencion reconoce el derecho de las personas con discapacidad a gozar de plena ca-
pacidad legal, unificando el concepto de capacidad juridica y capacidad de obrar, distincion conceptual aun
vigente en nuestro derecho. Reconocer plena capacidad legal para todas las personas con discapacidad en
igualdad de condiciones que el resto de ciudadanos y en todos los aspectos de la vida implica reconocer su
derecho a ejercer a ejercer un control efectivo y real sobre sus asuntos, incluyendo la gestidon de su patrimonio
y sus finanzas personales. Ademas, se deben disenar y garantizar salvaguardias proporcionales de acuerdo
con las circunstancias personales.

El Articulo 12 de la Convencidn y la Observacion General N°1 del Comité exponen y argumentan que
la capacidad legal no puede ser confundida con la capacidad mental ni con la habilidad de tomar
decisiones de la persona, sino que debe ser entendida, interpretada y respetada como un Derecho
inalienable de la persona aun a pesar del hecho que la persona requiera apoyo para la toma de de-
cisiones.

La Convencién, en su Articulo 12, insta a gobiernos y autoridades publicas a articular las reformas, mecanis-
MOS Y Servicios necesarios para proporcionar a las personas con discapacidad el apoyo que requieran para
la toma de decisiones. Este puede ser formal e informan y puede constituirse mediante arreglos de cualquier
tipo e intensidad, teniendo en cuenta la diversidad de situaciones, contextos y barreras personales y sociales
a las que se enfrentan las personas con discapacidad. Ademas de lo anterior, el apoyo debe responder y lle-
varse a cabo de acuerdo a la voluntad y preferencias de la persona. De acuerdo con la definicion de apoyo que
propone el Comité, éste puede implicar desde la adaptar la informacién a un lenguaje de lectura facil como
articular un apoyo intenso que articule la voluntad de la persona a partir de un profundo conocimiento de sus
deseos y preferencias, que puede ser obtenida a través de una relaciéon de confianza a largo plazo o a través
de la mejor interpretacion de su historia de vida.

Aplicar el paradigma del apoyo en la toma de decisiones en la que las opiniones y decisiones de la persona
sean siempre tenidas en cuenta y respetadas independientemente de lo que los profesionales elijan u opinen
al respecto requiere cambios profundos en el marco juridico y en el de servicios sociales, sanitarios o0 que
trabajen con personas con discapacidad.

A efectos practicos, ejercer el pleno derecho a la capacidad legal, en términos de la Convencion, significa
que la persona debe poder tomar decisiones autbnomamente o con apoyo en todos los ambitos y esferas de
la vida, desde cuestiones personales, familiares y domésticas hasta decisiones de caracter médico, laboral,
financiero o de planificacion familiar, entre otras, independientemente de su complejidad.
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La Convencidn reconoce que las personas con discapacidad pueden requerir apoyo a multiples niveles depen-
diendo del contexto, las circunstancias personales y de las diferentes barreras que originan la discapacidad.
En ese sentido, invita y apremia a Estados y autoridades publicas a desarrollar mecanismos de apoyo para la
toma de decisiones de diferentes tipos e intensidades, ya sean de caracter formal o informal. La Convenciony,
en especial la Observacion general N° 1 del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad o
los informes posteriores de la relatora especial, ponen de manifiesto que estos mecanismos pueden consistir
o definirse como redes de apoyo, acuerdos de apoyo, grupos de ayuda entre pares, grupos de autoayuda o
autogestores, grupos de autorepresentacion o directivas de planificacion avanzada.

La metodologia I-DECIDE para el apoyo en la toma de decisiones, incluidos los manuales y documentos de
referencia desarrollados por los socios del proyecto, se nutren conceptualmente de los principios de la Con-
vencién y de las diversas practica llevadas a cabo globalmente para su aplicacion, por lo que es fundamental
que los profesionales entiendan los principios y obligaciones de la misma para su posterior aplicacion en
organizaciones o servicios que trabajen con personas con discapacidad.

Sobre el apoyo para la toma de decisiones (‘Supported Decision-Making’ o ‘SDM’)

Los mecanismos basados en el apoyo para la toma de decisiones deben configurarse como la alternativa a
otros tipos de mecanismos basados en la toma de decisiones por representacion o sustitucion . Conceptu-
alizar y desarrollar en la practica servicios alienados con los principios de la Convencién y enfocados hacia la
provision de apoyo para la toma de decisiones supone un cambio de paradigma que implica reconocer y res-
petar a las personas con discapacidad como miembros y ciudadanos de pleno derecho y con pleno derecho
en el conjunto de la sociedad. S6lo mediante este reconocimiento es posible avanzar hacia su plena inclusién
social.

La toma de decisiones

La cotidianidad de las personas esté llena de oportunidades para tomar decisiones. Estas pueden variar en
funcién de multiples factores como su simplicidad o complejidad, el riesgo que conllevan, la dificultad de lle-
varlas a cabo o el impacto de las mismas. Asi pues, podemos considerar que existen decisiones de bajo nivel
(como por ejemplo qué ropa usar a diario) y decisiones de alto nivel (por ejemplo el hecho de decidir cambiar
de empleo y trasladarse a vivir a otra ciudad).

Es natural que existan decisiones que tomamos nosotros mismos y que existan otras en las que preferimos
consultar o pedir consejo antes de decidir. Como norma general, cuando debemos decidir sobre algo impor-
tante y, en funcidn del tipo de decision, recurrimos al consejo de amigos, familiares, especialistas o profesion-
ales de diversa indole que nos brindan apoyo (por ejemplo al terapeuta, médico, asesor financiero, abogado,
etc.).

En los presentes manuales y en todos los documentos que conforman el nucleo metodoldgico de I-DECIDE
la persona que ayuda a otra persona con discapacidad a tomar decisiones se llama profesional de apoyo
(‘supporter’).

Asimismo, las decisiones que tomamos estan influenciadas por diversos factores como la historia de vida de
la persona, el contexto en el que la persona ha crecido durante su infancia y se ha desarrollado hacia la etapa
adulta, las experiencias personales, la propia personalidad del individuo, sus creencias y valores o su contexto
cultural. Sin embargo un factor clave para la toma de decisiones, para cualquier persona, es la disponibilidad
y accesibilidad de informacién que ayude a contextualizar, valorar o soperas las diferentes opciones posible
de una determinada situacion. En este sentido, las decisiones también dependen de las habilidades digitales,
numéricas y de alfabetizaciéon de cada individuo para interpretar y entender dicha informacién. A corte de
ejemplo, si uno no entiende como utilizar herramientas tecnoldgicas o presenta dificultades al interpretar la
informacion en relacién a un proceso de devolucién de un producto o servicio online, dificiimente decidira usar
este medio para realizar compras. Del mismo modo, si una persona no entiende las diferentes opciones que le
plantea su médico en relacion a un tratamiento especifico, sera practicamente imposible que la persona tome
una decision consciente, informada e independiente sobre las diversas opciones de tratamiento.
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Figura 1. El proceso de toma de decisiones: comparacion entre las diferentes opciones, pros y contras.

Apoyo para la toma de decisiones (SDM)

El apoyo para la toma de decisiones y cualquier servicio que se base en esta aproximacion debe basarse
en la articulacion de un conjunto de medidas que garanticen las condiciones para que la persona con dis-
capacidad pueda tomar decisiones informadas. Con el fin de facilitar este proceso, el profesional de apoyo,
para cada situacion en que la persona precise apoyo para tomar sus propias decisiones debe estudiar las
opciones sobre las que puede decidir con el fin de proporcionar informacion accesible y comprensible para
la persona a fin que la persona sea capaz de comparar, autbnomamente o con apoyo, los pros y contras de
cada decision y asegurarse que la persona comprenda las consecuencias, impacto y responsabilidades que
conllevan. Es tarea del profesional ofrecer apoyo a la persona para comunicar su decision final.

Bajo un marco de apoyo en la toma de decisiones, las decisiones finales de las personas con discapacidad
deben ser respetadas por los profesionales de apoyo aunque éstas difieran de los valores, creencias o princi-
pios del profesional, incluyendo el caso que la decisidon que hubiera tomado el profesional hubiera sido distin-
ta al no considerarla como la mejor opcion. Reconocer este derecho y permitir a la persona con discapacidad
arriesgarse, equivocarse o tomar decisiones a veces inadecuadas es parte importante del proceso de apoyo
a la toma decisiones.

Un ejemplo rapido de una decision de bajo nivel y el apoyo que recibe la persona:

Una persona pide apoyo para tomar una decisién sobre sus finanzas personales en la que debe decidir si
gastar una parte importante de sus ahorros para comprar un ordenador portatil o guardarlo para las proximas
vacaciones. El profesional de apoyo debe recopilar informacion sobre las diferentes opciones y comunicar
esta informacion a la persona a través de los formatos adecuados para hacerlo (material de facil lectura,
videos, pictogramas, etc.) a fin de asegurarse que la persona entiende, evalia y sopesa los “pros” y “contras”
de cada alternativa, asegurando que la persona toma una decision informada y que ésta es tomada libre
de influencias y se corresponde con su voluntad. Es tarea del profesional, si la persona lo solicita, ayudar a
comunicar la decisién a las personas que necesitan conocerla o que son un elemento clave para llevarlas
a cabo asi como la coordinacion de los recursos necesarios para hacerlo, en funcién de su responsabilidad
profesional.

El apoyo para la toma de decisiones es fundamental para fomentar la inclusién social de las personas con dis-
capacidad ya que promueven practicas que respetan su derecho a decidir y a controlas sus asuntos personales,
incrementando su autonomia e independencia.
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Tipologia de decisiones de los Manuales I-DECIDE

Los Manuales I-DECIDE ilustran el potencial de los mecanismos de apoyo para la toma de decisiones en
tres areas o esferas especificas cubiertas por el proyecto: Finanzas Personales, Salud y Derechos como
Consumidores.

Salud

Tradicionalmente, las personas con discapacidad han sido privadas de poder elegir sobre cuestiones que
afectan a su propio cuerpo. Esta falta de control se manifiesta en el hecho que, muy frecuentemente, deci-
siones basicas sobre nutricion, tratamiento farmacoldgico, rutinas de ejercicios u otras cuestiones relacion-
adas con su salud o bienestar son tomadas exclusivamente por profesionales o por miembros de la familia
siguiendo su propio criterio y en funcion del ‘mejor interés para la persona’ Las decisiones relacionadas con
la salud y el bienestar pueden contemplar cuestiones de bajo nivel desde habitos alimenticios, actividad fisi-
ca o higiene hasta cuestiones de nivel medio o alto como el consumo de alcohol u otras substancias, el uso
de métodos anticonceptivos o aspectos relacionados con procedimientos o tratamientos médicos avanzados.

Las personas con discapacidad a menudo no cuentan con la formacion suficiente en materia de cuestiones
relacionadas con la salud, incluyendo aspectos de planificacion familiar o salud sexual y reproductiva. Ya sea
porque no participan en programas o iniciativas sobre prevencion y sensibilizacién o porque cuando par-
ticipan la informacion no es del todo clara ni facil de entender para ellos lo cierto es que cuando se trata de
tomar decisiones sobre salud, las personas con discapacidad, especialmente intelectual, cuentan con pocos
recursos para tomar una decisién informada.

Finanzas Personales

Otro de los ambitos en que las personas con discapacidad suelen ver coartada su capacidad efectiva de
decidir es el ambito de las finanzas personales o la gestion financiera. Las personas con discapacidad, con
demasiada frecuencia, suelen ser privadas de poder decidir sobre cuestiones de bajo nivel sobre sus finan-
zas personales (gestion de su propio dinero de bolsillo, elaboracion de su propio presupuesto o el simple
hecho de comprar productos basicos) como decisiones mas complejas (abrir una cuenta corriente, pedir un
crédito, invertir dinero o administrar patrimonio inmobiliario o cuestiones hereditarias).

Derechos como Consumidores

Todos los ciudadanos de la Uniéon Europea se encuentran bajo el amparo de la proteccién al consumidor
que otorga la legislacion europea. Esta cobertura incluye, de manera resumida: proteccion contra produc-
tos insalubres o mal etiquetados y una correcta informacion sobre los mismos, acceso a formas rapidas y
eficientes de resolver problemas con los vendedores o proteccion contra el incumplimiento de las garantias
que ofrecen los fabricantes. El marco europeo de Derechos como Consumidor se encuentra en constante
actualizacién debido al incremento y diversificacion de las diferentes formas, patrones y medios de consumo
0 pago que se han producido debido a la expansién del comercio online y el crecimiento acelerado del uso
de la tecnologia para tal fin.

Las personas con discapacidad, incluso con estas garantias, pueden verse mas expuestas, especial pero
no exclusivamente en el ambito del comercio digital, a influencias indebidas, transacciones fraudulentas o a
cualquier vulneracion relativa a sus derechos como consumidores, requiriendo de un apoyo especifico.
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El Acuerdo de Apoyo I-DECIDE para la toma decisiones

I-DECIDE ha desarrollado una metodologia para el apoyo en la toma de decisiones alienada con los prin-
cipios de la Convencion que se basa en el Acuerdo de Apoyo como herramienta para facilitar a las organ-
izaciones, profesionales o personas de apoyo, incluyendo las propias personas con discapacidad, ofrecer
o recibir apoyo de manera estandarizada y estructurada. El Acuerdo de Apoyo I-DECIDE es un documento
creado con el fin de formalizar por escrito la peticion de apoyo de la persona con discapacidad, las areas
o esferas en que lo solicita asi como que participe en la designacion de la persona o profesional de apoyo
y la persona que ejercera de facilitador. EI documento explicita los compromisos y responsabilidades que
adquiere cada una de las partes y los formaliza mediante la firma de los implicados.

El Acuerdo de Apoyo I-DECIDE debe iniciarse voluntariamente bajo peticion de la persona con necesi-
dades de apoyo. Los roles establecidos en el acuerdo deben basarse en una relacion de confianza y se
distingue explicitamente la persona que ejercera de profesional de apoyo y la persona que actuara como
facilitador. De la misma manera que la persona ha iniciado el acuerdo de manera voluntaria, debe poder
cancelar o modificar el acuerdo en cualquier momento si no esta satisfecha con el proceso, la relacién o
los resultados.

La metodologia I-DECIDE incorpora la figura del facilitador como elemento innovador. El facilitador es
una tercera persona cuya funcion es supervisar y monitorizar la relacion que se genera y los procesos y
actividades que se desarrollan a través del Acuerdo de Apoyo para verificar y asegurarse que todo salga
como debe. Si la persona con necesidades de apoyo no esta contenta con algun aspecto de la relacion,
actividades o procesos llevados a cabo por el profesional de apoyo puede pedirle al facilitador hablar sobre
ello o incluso cambiar de profesional.

El elemento central del Acuerdo
de Apoyo |I-DECIDE es la relacion
que se genera entre la persona y
el profesional de apoyo. Implica un
cambio actitudinal del profesional
respecto al reconocimiento de los
derechos de la persona a la que
apoya, la aceptacion de sus deci-
siones y el abandono de practicas
profesionales en la que se toman
decisiones segun el criterio del
‘mejor interés para la persona’

Figura 2. El Acuerdo de Apoyo |-DECIDE:
una relacién multidireccional.




/ MANUAL DE SALUD

Marco Legal

Este manual ha sido creado y desarrollado teniendo en cuenta que en ninguno de los paises que for-
man parte del consorcio del proyecto ha incorporado, desarrollado o reformado sus marcos juridicos y
legislativos para incorporar mecanismos de apoyo a la toma decisiones que cumplan los principios de la
Convencién y las recomendaciones del Comité. A pesar de que la Convencién es un tratado juridicamente
vinculante, s6lo unos pocos paises de todo el mundo, entre ellos Colombia, Costa Rica o Peru, han inicia-
do o adoptado las reformas necesarias para desarrollar e incluir instrumentos de Derecho basados en la
voluntad, deseos y preferencias de la persona con discapacidad.

En el contexto espanol es especialmente notorio el hecho que existe un «Proyecto de Ley por la que se
reforma la legislacion civil y procesal para el apoyo a las personas con discapacidad en el ejercicio de su
capacidad juridica», actualmente en tramite en el Congreso de los Diputados, mediante el cual se pretende
modernizar y adaptar el ordenamiento juridico a las previsiones de la Convencion. De manera paralela, en
el contexto catalan, existe la voluntad de iniciar una reforma del Cédigo Civil Catalan y a tal efecto la Gen-
eralitat de Catalunya ha iniciado un proceso consultivo mediante el cual se abre el debate publico sobre el
documento de «Bases de la reforma del Cddigo Civil de Catalunya en materia de apoyo al ejercicio de la
capacidad juridica». No obstante, ninguna de las dos propuestas se ha materializado aun.

Desde un punto de vista practico, esto implica que:

El Acuerdo de Apoyo I-DECIDE no es un documento legalmente vinculante porque no se encuentra
reconocido o recogido en el marco juridico nacional existente a fecha de publicacién del manual;

No existe a dia de hoy forma de supervisar y monitorizar los Acuerdos de Apoyo a través de registros
publicos oficiales y acreditados por las autoridades pertinentes;

El Acuerdo de Apoyo, tras su constitucion, no otorgara ningun derecho especial al profesional de apoyo
para gestionar o coordinar servicios, tramitar beneficios o prestaciones, obtener informacion de caracter
privado de la persona en servicios externos publicos o privados o cualquier otro derecho equiparable
a los que se otorgan por defecto o especificamente a través de las actuales figuras o mecanismos de
proteccion vigentes en el ordenamiento juridico.

Habilidades Digitales, Numéricas y de Alfabetizacion

En la mayoria de las situaciones en las se requiera tomar algun tipo de decision, las habilidades — o0 una
combinacion de ellas — digitales, numéricas y de alfabetizacion de cualquier persona entran en juego para
la obtencién y la interpretacion de toda la informacién disponible que ayude en el proceso para tomar deci-
siones conscientes e informadas. Podemos definir estas habilidades de forma especifica como:

Habilidades digitales: conjunto de competencias que incluyen la capacidad de procesar informacion, co-
municar, crear contenidos, contemplar y aplicar medidas de seguridad o resolver problemas operando en
entornos digitales o a través de dispositivos electrdnicos (por ejemplo, ordenadores, smartphones, tablets,
internet, etc.). Hoy en dia, disponer de habilidades digitales es esencial, especialmente cuando tanto des-
de el ambito del consumo privado como por parte de la administracién publica se ha ampliado el catalogo
de tramites basicos para la ciudadania que se pueden realizar por medios telematicos (pago de impuestos,
tramitacion de expedientes, etc.).

Habilidades numéricas: disponer de habilidades numéricas significa ser capaz de usar numeros y simbo-
los para analizar y abordar los problemas desde un punto de vista matematico. Tener habilidades numéri-
cas significa poder trabajar con figuras y conceptos matematicos, saber razonar légicamente o saber
simplemente sumar, para aplicarlos a contextos de nuestra vida cotidiana y ser capaces de decidir sobre
una o varias opciones.

10



/ MANUAL DE SALUD

Las habilidades numéricas se utilizan en casi todos los aspectos de la vida de manera directa o indirecta,
ya sea en el trabajo, en las actividades diarias, como consumidores o gestores de nuestras finanzas per-
sonales o incluso como pacientes médicos a la hora de interpretar un determinado tratamiento.

Las habilidades numéricas complementan las habilidades de alfabetizacién y a menudo son referidas como
“habilidades matematicas” Ambas habilidades son necesarias para funcionar correctamente en sociedad.

Habilidades de alfabetizacion: las habilidades de alfabetizacién se definen como la capacidad de una
persona para leer y escribir un breve texto sobre la vida diaria o las habilidades de una persona para en-
tender conceptos a través del lenguaje escrito. Cualquier persona con un buen nivel de lectura o escritura
tiene, por norma general, mejores oportunidades para tomar decisiones que se ajusten a sus deseos y
preferencias.

La evaluacion de las habilidades digitales, numéricas y de alfabetizacion no es una parte esencial de la
metodologia I-DECIDE para la toma de decisiones pero si complementaria. Partir desde esta aproximacion
y desarrollar herramientas para evaluar las habilidades digitales, numéricas y de alfabetizaciéon ha permitido
demostrar que, en algunos casos, el proceso |I-DECIDE para la toma de decisiones y las actividades que
se han desarrollado en la fase piloto han mejorado dichas habilidades en las personas que han participado.
Como norma general, se recomiendo que los Acuerdos de Apoyo I-DECIDE supervisen estas habilidades
durante el proceso de prestacion de apoyo. Para ello, tanto en el momento de constitucion del Acuerdo de
Apoyo |-DECIDE como al final del proceso se puede realizar una evaluacion basica de estas habilidades
para que se desarrollen actividades especificas destinadas a incrementarlas, ya sea de manera directa por
el profesional o por su red de apoyo.

Herramientas de evaluacion I-DECIDE

I-DECIDE cuenta con herramientas de evaluacion que permiten evaluar diferentes aspectos, ya sean las
habilidades digitales, numéricas o de alfabetizacion, los resultados del apoyo recibido a través del acu-
erdo de apoyo o la satisfaccién con el proceso. Usar las herramientas de evaluacion |-DECIDE permite,
en primer lugar, demostrar el grado en que la persona con necesidades de apoyo ha comenzado a tomar
sus propias decisiones y, en segundo lugar, supervisar y evaluar los progresos realizados a través de
herramientas de autoevaluacion llevadas a cabo por los profesionales de apoyo y por la propia persona
(‘plantilla de evaluacion de habilidades digitales, numéricas y de alfabetizacion’; ‘plantilla de evaluacion de
las habilidades sobre salud’; ‘plantilla de evaluacion de las habilidades en gestion financiera’; ‘plantilla de
autoevaluacion de la satisfaccion’).

Las herramientas especificas de autoevaluacion incluyen detalles sobre como usar cada herramienta y
como interpretar la informacion recopilada. Asegurar que todas las partes sean conscientes del progreso
realizado, compartir los resultados de la evolucion de la persona y contrastar la calidad del apoyo recibido
capacitan y empoderan a la persona, especialmente si la persona participa en el proceso de evaluacién de
acuerdo con principios de coproduccién.
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3// Creando Servicios de Apoyo en la Toma de Decisiones

El Acuerdo de Apoyo I-DECIDE como base de un
servicio profesional

Esta seccion del manual proporciona directrices para la aplicacion e implementacion de la metodologia I-DE-
CIDE a aquellas organizaciones o profesionales que deseen garantizar los derechos de las personas con
discapacidad a través de la prestacion de servicios de apoyo para la toma decisiones.

La plena aplicacién del Articulo 12 de la Convencion requiere actualizar y revisar los procesos internos de
las organizaciones y servicios asi como las funciones o roles de los profesionales que en ellos trabajan ya
que sus habilidades, capacidades, aptitudes o actitudes pueden tener que adaptarse al nuevo paradigma
del apoyo. Desde un punto de vista juridico, adoptar un modelo de apoyo a la toma decisiones que garantice
los derechos de la persona y el pleno ejercicio de su capacidad legal depende en gran medida de las autor-
idades publicas y de inercias o factores que se escapan a nuestro control.

Desde un punto de vista practico, aplicar el modelo y la metodologia I-DECIDE de apoyo para la toma de
decisiones depende directamente de la voluntad de los profesionales de los servicios, independientemente
de si éstos ocupan responsabilidades directivas o desarrollen actividades de intervencion directa.

El objetivo de esta seccion es ofrecer una aproximacion mas intensa y detallada del proceso, fases y her-
ramientas que componen el nucleo de la metodologia I-DECIDE, mostrando como se puede aplicar en
decisiones cotidianas o de bajo nivel.

Asi pues, las obligaciones profesionales en virtud del Acuerdo de Apoyo I-DECIDE incluyen:

Compromiso de servicio: formalizar mediante firma el Acuerdo de Apoyo significa que el profesional se
compromete a ofrecer apoyo a la persona.

Incrementar el trabajo y la coordinacién multidisciplinar: los Acuerdos de Apoyo no pertenecen a ninguna
profesion particular por definicidn, aunque pueden y deben involucrar al maximo de profesionales del
entorno de la persona que lo solicita, como trabajadores sociales, educadores sociales, abogados, profe-
sionales de servicios de salud u otros profesionales del sector social o sanitario que ofrezcan servicios a
personas con discapacidad o con los que la persona tenga contacto. La red social de la persona, la famil-
ia, los amigos, los compareros de piso u otros conocidos por la persona deben conocer de la existencia
del Acuerdo de apoyo y de cémo funciona. Esto es debido a que podrian ayudar a hacer efectivas ciertas
partes del acuerdo y las decisiones que se tomen al respecto a la vez que podrian aportar métodos y
actividades de apoyo individualizados, en clave de innovacion, que no se prevea de manera profesional.

Respeto de la privacidad y confidencialidad: el Acuerdo de Apoyo contiene informacién personal tanto de
la persona como de los profesionales. La regulacion y protocolos vigentes en materia de proteccion de
datos deben aplicarse al gestionar informacién sensible.

Seguimiento del Acuerdo de Apoyo I-DECIDE: recopilar la informacion generada durante el proceso de
constitucion del Acuerdo de Apoyo y de la elaboracién del Plan Individualizado de Apoyo es esencial.
Llevar un registro de las acciones realizadas es la mejor forma de comunicar las decisiones, evaluar cor-
rectamente los progresos hechos, mejorar las actividades de apoyo o la coordinacion con el facilitador.
Es recomendable buscar soluciones para integrar este registro en los sistemas o bases de datos de las
organizaciones 0 servicios y se recomienda que se registren los siguientes campos.

» Nombre de la persona con necesidades de apoyo

» Nombre del profesional de apoyo

» Nombre del facilitador

» Fecha y numero de cada sesién de trabajo con la persona apoyada

12
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Fecha y numero de cada sesién de trabajo con el facilitador
Decisiones concretas tomadas

Herramientas utilizadas o actividades y acciones realizadas
Observaciones sobre el progreso

Fecha de fin del proceso para cada decision

vy vy VY VY

Roles dentro del Acuerdo de Apoyo I-DECIDE

La metodologia propuesta define diferentes roles dentro del marco de utilizacién de los Acuerdos de Apoyo
I-DECIDE. Veamoslos con mas detalle.

La persona
El profesional de apoyo

El facilitador

De acuerdo con los principios de la Convencién y las recomendaciones del Comité, los Acuerdos de Apoyo
I-DECIDE vy las acciones que se deriven deben:

1. Los Acuerdos de Apoyo Yy las acciones siguientes que se acuerden en el Plan de Apoyo Individualizado
deben estar basadas en los deseos y preferencias de la persona que lo solicita.

2. La decision final tiene que ser tomada por la persona apoyada.

3. Todas las decisiones tomadas por la persona deben ser respetadas por el profesional de apoyo, indepen-
dientemente de su punto de vista personal.

Reconocer el derecho a la capacidad legal y a tomar decisiones también significa reconocer el derecho de
la persona con discapacidad a equivocarse y a tomar decisiones que pueden ser consideradas arriesgadas
por otras personas o profesionales. Asumir riesgos y equivocarse asi como interiorizar toda eleccion tiene
ciertos riesgos asociados, mas o menos intensos, es parte del proceso de desarrollo de autonomia personal
y de la capacidad para tomar decisiones de todas las personas.

A su vez, las habilidades que deben mostrar y las responsabilidades que deben asumir cada una de las
partes implicadas en los Acuerdos de Apoyo I-DECIDE son:

1) La persona tendra que ser capaz de:

» Expresar el deseo o voluntad de recibir apoyo o dejar de recibirlo;

» Comunicar sus preferencias y expresar sus deseos;

» Desarrollar una relacion de confianza con el profesional de apoyo y con el facilitador de los cuales
quiera recibir apoyo de acuerdo con la metodologia;

> Indicar con qué tipo de decisiones 0 en qué areas necesita apoyo;

» Ser consciente de que es la propia persona quien toma la decision final (y no el profesional de apoyo).

2) El profesional de apoyo

El rol de provisién de apoyo para la toma de decisiones puede ser ejercido por cualquier persona del entorno
natural de la persona, incluyendo amigos, familia o conocidos o del entorno profesional de la persona que lo
solicite. La metodologia I-DECIDE recomienda que el rol de apoyo sea ejercido por una figura profesional de
la red de servicios a los que se encuentre vinculada la persona ya que éste podra coordinar los recursos y
servicios disponibles al ser conocedor de los circuitos de derivacion, criterios de acceso o estar en frecuente
contacto con otros profesionales, aunque en algunos paises no sera posible que esto sea asi. Preferible-
mente el profesional de apoyo debe tener formacion previa en el ambito social ya que su tarea principal sera
guiar y apoyar a la persona en el proceso de toma de decisiones.
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Habilidades y valores necesarios del profesional de apoyo

Habilidad para respetar y valorar la autonomia y dignidad de la persona, asi como entender y respetar
sus objetivos, valores y preferencias.

Habilidad para respetar el proceso personal de toma de decisiones de la persona y para reconocer cuan-
do el apoyo debe ser ofrecido.

Habilidad para establecer una relacion de confianza con la persona con discapacidad y de pasar tanto
tiempo con ella como requiera el proceso de toma de decisiones.

Empatia, asertividad y la habilidad de comunicar de forma clara, apropiada y accesible de acuerdo con
las necesidades de la persona con discapacidad.

Principales tareas del profesional de apoyo

Evaluar las habilidades de la persona en relacién con la toma de decisiones en areas especificas del
Acuerdo de Apoyo.

Disefar, construir e ayudar a implementar conjuntamente con la persona un plan de apoyo individualiza-
do para ayudarla a tomar decisiones.

Buscar materiales y recursos para ayudar a la persona a entender la informacion necesaria para tomar
decisiones.

Asistir a la persona apoyada para obtener consejo de diferentes fuentes.

Apoyar a la persona en reuniones o encuentros fuera del marco del servicio de apoyo, ya sea con or-
ganizaciones, servicios, profesionales o personas externas a fin de conseguir informacién o explorar
diferentes opciones.

Ayudar a la persona a analizar las diferentes opciones.

Verificar que la persona ha entendido los “pros” y “contras” de las diversas opciones asi como las conse-
cuencias e impacto de cada decision.

Ayudar a la persona a comunicar la decision a su familia, amigos o red de apoyo natural o profesional
y garantizar una buena implementacion de la decision. Cuando sea necesario el profesional de apoyo
supervisara o coordinara los servicios y recursos necesarios la implementacién de la decision.

Ayudar a la persona apoyada durante entrevistas o evaluaciones externas.

Observar y anotar todas las actividades y acciones llevadas a cabo en el marco del Acuerdo de Apoyo
I-DECIDE y el Plan de Apoyo Individualizado.

Evaluar y registrar, si asi se escoge, el impacto de las actividades llevadas a cabo en las habilidades
digitales, numéricas y de alfabetizacion de la persona.
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3) El facilitador

El facilitador es una figura conceptualizada especificamente para la metodologia I-DECIDE. El facilitador,
dentro del marco del acuerdo de apoyo, trabaja en la relacion de manera externa y se constituye como la
figura garante y consejera durante las diversas fases del Acuerdo de Apoyo I-DECIDE tanto del profesional
como de la persona con necesidades de apoyo. El facilitador sera responsable de asesorar, guiar y super-
visar la formalizaciéon de cada acuerdo de apoyo. Su funcién puede entenderse como un administrador o
supervisor de la relacién entre la persona y el profesional de apoyo de manera que: el facilitador ayuda a
crear y constituir el acuerdo, monitoriza las acciones llevadas a cabo y resuelve cualquier duda o conflicto
que pueda surgir entre ambas partes.

Conceptualmente, el facilitador actia como una doble salvaguardia ya que garantiza la calidad de la relacién
entre las dos partes pero también evita situaciones en las que no se respetan los derechos del usuario.

El rol y tareas del facilitador pueden resumirse de la siguiente manera:

Aconsejar sobre el funcionamiento del Acuerdo de Apoyo para la toma de decisiones.
Ayudar a la persona a identificar profesionales de apoyo aptos para el servicio.
Asistir en la resolucion de conflictos entre el profesional de apoyo y la persona.

Mantener contacto, supervisar, reunirse o coordinarse con las otras dos partes para ver si el acuerdo, la
relacion o las actividades estan funcionando correctamente.

Monitorizar y registrar el fin del acuerdo de apoyo e informar a la red de apoyo de la persona del fin del
mismo.

El facilitador debe tener un conocimiento preciso del funcionamiento y los términos del acuerdo de apoyo y
debe ser capaz de comunicarse, a través de los canales apropiados y en lenguaje accesible, tanto con el pro-
fesional de apoyo como con la persona que solicita la formalizacion del acuerdo. El facilitador debera contar
con habilidades o experiencia en comunicacion asertiva, resolucion de conflictos, mediacion y supervision.

El facilitador es la persona clave dentro del marco del Acuerdo de Apoyo que ayuda a la persona y al profe-
sional de apoyo a clarificar las dudas que surjan durante el proceso de constitucién del acuerdo, las activi-
dades que se llevaran a cabo y el alcance y contenido de las mismas o durante las fases finales del acuerdo
de apoyo.

El facilitador, tal como se define en la metodologia I-DECIDE, puede ser otro profesional — idealmente uno
de los profesionales del mismo servicio u organizacion de la persona que ejerce el rol de profesional de
apoyo — o puede ser alguien del entorno cercano a la persona con discapacidad, siempre que cuente con las
habilidades y conocimientos necesarios.
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Como disenar e implementar el Acuerdo de Apoyo
I-DECIDE

En la practica, el Acuerdo de Apoyo I-DECIDE puede llevarse a cabo o implementarse como proceso a través
de cuatro fases diferenciadas, desde la solicitud inicial del servicio hasta la evaluacién final del apoyo recibi-
do y la terminacion del acuerdo. El siguiente diagrama resume de manera visual las cuatro fases del proceso.

Figura 3. Fases del Acuerdo de Apoyo I-DECIDE.

Fase 1: Solicitar el servicio de apoyo

La persona con discapacidad que lo necesite puede pedir apoyo para tomar decisiones en diferentes esferas
o ambitos de su vida personal. Por norma general, las personas con discapacidad suelen pedir ayuda o
apoyo a profesionales con los que estan familiarizados o se relacionan diariamente o a personas conocidas,
familiares o amigos con los que ya existen lazos de confianza.

En la practica, de acuerdo con la metodologia I-DECIDE, las personas que potencialmente pueden actuar
como profesionales de apoyo deben ser capaces de reconocer que el acuerdo de apoyo, como mecanismo
o instrumento, puede adecuarse a las necesidades de la persona que lo solicita, fomentando o priorizando
su uso por parte de la persona en detrimento de alternativas restrictivas o que se alineen con el respeto al
derecho a decidir de la persona.

Cualquier profesional que identifique o reciba una demanda de apoyo debe asegurarse que esta es conocida
por el supervisor o coordinador de su servicio u organizacion. A continuacion, es necesario organizar una
reunion con la persona que pide apoyo para presentarle la posibilidad de establecer un acuerdo de apoyo,
explicarle el funcionamiento y, si cabe, presentarle diversas opciones para que escoja quién debe ejercer el
rol de profesional de apoyo y quién el de facilitador.

El facilitador es una figura clave en la fase inicial del proceso ya que su tarea consiste en explicar a la persona
con necesidades de apoyo el funcionamiento del acuerdo, enmarcarlo dentro de un contexto de derechos y
ayudar a la persona a definir el contenido inicial del mismo asi como las diferentes fases del proceso.

Fase 2: Identificar los profesionales o personas de apoyo

Identificar a la persona o al profesional de apoyo es una parte esencial del proceso. Es importante entender,
reconocer y respetar que las personas que piden apoyo tienen derecho a elegir a la persona de la que quier-
en recibir el apoyo. El enfoque utilizado en la metodologia I-DECIDE se aproxima a la cuestion y presupone
que la persona que ofrecera el apoyo debe ser preferentemente un profesional con experiencia en el ambito
social o alguien con conocimientos de la red o el sistema de servicios del Estado de Bienestar y con las ha-
bilidades necesarias para comunicar y establecer una relacién de confianza con la persona con necesidades
de apoyo.
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Una de las tareas del facilitador es ayudar a la persona a identificar el profesional de apoyo de manera que
puede ser necesario contactar con varios profesionales, no necesariamente con perfiles profesionales sim-
ilares, para seleccionar a aquél que mas se adecue a la esfera o ambito de la decisién a tomar. Previo a la
constitucién y formalizacion del Acuerdo de Apoyo I-DECIDE todas las partes implicadas deberan reunirse
a fin confirmar que ambas partes entienden y asumen las responsabilidades y tareas que se derivan del
acuerdo.

Fase 3: Definir el alcance y el contenido del acuerdo
B Alcance

El Acuerdo de Apoyo I-DECIDE esta concebido y conceptualizado para que un adulto con necesidades de
apoyo pueda, voluntariamente y sin ninguna coaccién o influencia externa, designar a un profesional de
apoyo para:

Ofrecerle apoyo para entender las opciones, responsabilidades y consecuencias, fruto de decisiones
concretas que el usuario quiera tomar. Por ejemplo, alguien podria pedir apoyo para decidir dénde vivir,
con quién vivir, dénde trabajar, cémo administrar el dinero, como ejercer sus derechos como consumidor,
coémo utilizar los servicios de salud u otras decisiones. El Acuerdo deberia poder recoger y describir, con
el maximo detalle posible, las areas en las que la persona quiere recibir apoyo para tomar sus propias
decisiones.

Ofrecerle ayuda para a la persona acceder, obtener y recoger informacién relevante para la toma de
decisiones.

Ofrecer apoyo a la persona para entender o interpretar la informacién recogida.
Ofrecer ayuda a la persona para comunicar la decision a otras personas.

El profesional de apoyo no esta autorizado a tomar ninguna decision en nombre de la persona apoyada.

El elemento central del Acuerdo de Apoyo I-DECIDE es la relacidon que se genera entre la persona y el pro-
fesional de apoyo. Implica un cambio actitudinal del profesional respecto al reconocimiento de los derechos
de la persona a la que apoya, la aceptacién de sus decisiones y el abandono de practicas profesionales en
la que se toman decisiones segun el criterio del ‘mejor interés para la persona’

El Acuerdo de Apoyo I-DECIDE es un compromiso limitado temporalmente y debe revisarse periddicamente.
Adaptar y actualizar el contenido y el alcance del acuerdo de apoyo cada seis meses debe considerarse
una practica estandar en cualquier servicio de apoyo, aunque la duracién del mismo vendra determinado
por circunstancias individuales que pueden hacer que el proceso de revision se acelere o se posponga en
el tiempo.

El acuerdo de apoyo puede ser cancelado o terminado en cualquier momento por la persona apoyada.
B Contenido

Para crear un acuerdo de apoyo para la toma de decisiones, los profesionales deben garantizar que los
siguientes puntos se explicitan en el documento:

Los nombres de la persona apoyada, el profesional de apoyo y el facilitador;
Una descripcion de las responsabilidades y tareas de los tres roles;

Una descripcion tan detallada como sea posible de las areas o esferas en que la persona solicita apoyo
para la toma de decisiones;
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Duracién y/o fecha de revisién del acuerdo;

Procesos para modificar o cancelar el acuerdo.
Fase 4: Implementar y evaluar el acuerdo

La fase de evaluacion del Acuerdo de Apoyo I-DECIDE se puede resumir a través del siguiente diagrama que
recoge las diferentes sesiones de trabajo asi como la duracion, tareas y personas involucradas en cada fase
del proceso llevado a cabo en la prueba piloto.

Figura 4. Sesiones de evaluacion del servicio de apoyo y el acuerdo de apoyo.

Evaluar es una tarea compleja por definicién. Las siguientes subsecciones describen cada proceso o fase de
evaluacioén del Acuerdo de Apoyo I-DECIDE.

Las relaciones interpersonales en contextos de apoyo: vinculo
y evaluacion iniciales

Durante las primeras fases, entrevistas o reuniones llevadas a cabo entre el profesional de apoyo, la persona
y, Si asi se acuerda, el facilitador, la relacién entre ambos debe consolidarse y crecer. S6lo después que se
haya construido y afianzado una relacion de confianza el profesional la persona sera capaz de confiar en
el profesional para poder pedir apoyo en aquellos aspectos en los que, de acuerdo con su voluntad, deseos
y preferencias, precisa apoyo. Una vez esta relacion de trabajo se ha iniciado y afianzado el profesional de
apoyo debe evaluar el nivel de habilidades de la persona, tanto las digitales, numéricas o de alfabetizacion
como las que pertenecen al ambito o esfera concreta en que la persona pide apoyo para la toma decisiones.
Se desaconseja no evaluar, asesorar o preguntar en exceso o de manera apresurada a la persona por sus
deseos y preferencias durante la primera reunién, ya que la relacion aun no se ha establecido y estas raras
veces afloran durante los primeros encuentros.

La primera entrevista o reunién debe centrarse en explicar las diferentes funciones y roles dentro del Acuerdo
de Apoyo I-DECIDE asi como entender los métodos de comunicacion preferidos por la persona para adoptar
estrategias al respecto (verbal, no verbal, con técnicas especiales 0 métodos alternativos). La informacién
recopilada durante esta sesién sera esencial para el profesional con el fin de adaptar y personalizar el len-
guaje a la individualidad de la persona, estableciendo un marco de comunicacion horizontal que facilite una
conversa fluida y de igual a igual, de manera que el acuerdo de apoyo y sus procesos vayan tomando forma.
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Durante la segunda entrevista, el profesional de apoyo observara, explorara y, preferiblemente, mantendra
en registro de la forma en que la persona toma decisiones (por ejemplo, ¢ la persona toma decisiones lenta
o las toma impulsivamente? ; Esta la persona convencida y comprometida con sus decisiones, o por el con-
trario se muestra dubitativa?). El profesional debe respetar la forma y el ritmo en que la persona toma deci-
siones, ya que puede variar en funcion de la persona. Esta sesion debe servir para ahondar en los campos
de interés, deseos o preferencias de la persona respecto a las decisiones que quiera tomar, asi como obtener
informacién sobre sus redes de apoyo naturales, familiares o profesionales. Las habilidades comunicativas
del profesional juegan un papel fundamental en esta fase ya que se trata de utilizar herramientas como la en-
trevista abierta o la conversacion informal focalizada para identificar los intereses de la persona, su contexto
y aquellos puntos comunes que permitan construir y afianzar la relacién entre ellos.

Las siguientes sesiones deben centrarse en evaluar el nivel de autonomia y habilidades que la persona tiene
en relacion con las areas o esferas de su vida personal en las que requieren o solicitan apoyo. Como parte
de la metodologia I-DECIDE, se han desarrollado diferentes documentos y plantillas disefiadas para ayudar
a los profesionales al respecto (‘plantilla de evaluacién de las habilidades sobre salud’; ‘plantilla de evalu-
acién de las habilidades en gestion financiera’). Si es necesaria una evaluacion de las habilidades digitales,
numeéricas y de alfabetizacion, este seria el mejor momento para hacerlo (‘plantilla de evaluacion de habili-
dades digitales, numéricas y de alfabetizacion’).

El Plan de Apoyo Individualizado I-DECIDE

Una vez realizada la evaluacion inicial, el profesional de apoyo y la persona tendran una idea clara de cuales
son sus necesidades, deseos y preferencias de manera genérica y global. Durante esta etapa es importante
y apropiado preguntar a la persona apoyada por areas especificas, temas, situaciones o problemas en que
la persona desearia recibir apoyo para tomar decisiones. El profesional puede ayudar a la persona a definir
estas areas usando los resultados de la primera evaluacion de habilidades especificas o de habilidades
digitales, numéricas y de alfabetizacion. El profesional de apoyo, de acuerdo con la metodologia I-DECIDE y
tal como se define en el acuerdo, debe ceirse a sugerir a la persona actividades o acciones especificas en
relacién a los temas que la persona ha identificado previamente y para los que se ha formalizado y constitu-
ido el acuerdo de apoyo.

El Plan Individualizado de Apoyo I-DECIDE debe incluir acciones adaptadas a las capacidades y habilidades
de la persona, que previamente han sido evaluadas a través de las plantillas y herramientas proporciona-
das, para que la persona pueda tomar sus propias decisiones y éstas puedan ser llevadas a cabo. El plan
individualizado de apoyo debe incluir o hacer referencia a los recursos, servicios o personas de la red social
o profesional de la persona que seran incluidas en cada accion, asi como un calendario para desarrollar el
plan de manera efectiva.

El Plan Individualizado de Apoyo debe incluir:

Mecanismos de busqueda o acceso a fuentes de informacién o formacion;

Acciones coordinadas con otros servicios de apoyo o profesionales para para recibir informacion, for-
macion o servicios;

Mecanismos o protocolos de comunicacion con otros servicios o profesionales de apoyo o de la red social
o familiar de la persona que sean relevantes para ofrecer apoyo a la persona para tomar decisiones en los
ambitos y esferas incluidos en el acuerdo;

Acciones especificas para asegurar que la informacion obtenida y las diversas opciones planteadas sean
entendidas por la persona apoyada;

Informacion accesible sobre las diferentes opciones que se plantean en relacion a cada tema o decision
asi como sus “pros” y “contras”;
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Mecanismo de apoyo para que la persona pueda consultar u obtener consejo de terceras personas, pro-
fesionales o expertos mas alla del marco de provision del servicio;

Protocolos para comunicar la decisién tomada por la persona a otros servicios de apoyo o de la red social
y familiar de la persona;

Acciones encaminadas a implementar las decisiones tomadas por la persona.

Tras la elaboracién del plan individualizado de apoyo, el profesional debe coordinar los recursos disponi-
bles para implementar el plan y las acciones contempladas en el mismo. Es importante que el profesional
contemple o factorice variables como la eficacia (¢ las acciones que se desarrollaran ayudaran a la persona
a alcanzar sus metas?), la eficiencia (¢ es posible cuantificar el tiempo de trabajo que se necesitara para
alcanzar los objetivos?). Reflexionar y anotar observaciones sobre estas y otras variables cobra sentido en
la medida que permiten al profesional de apoyo capacitar a la persona para que sea ella misma la que iden-
tifique y entienda el progreso realizado pero también para permitir que se adopten los cambios necesarios
en el acuerdo o el plan de apoyo individualizado, ajustando las acciones, herramientas o estrategias a llevar
a cabo conjuntamente.

La frecuencia de las sesiones de trabajo entre el profesional y la persona con necesidades de apoyo depend-
era de muchos factores, entre ellos la urgencia de la decision a tomar, la complejidad de los temas a decidir o
del tipo de acciones o actividades que se deban llevar a cabo. Como regla general, una sesion por semana,
se define como el estandar a cumplir dentro de la metodologia propuesta.

Evaluar el servicio de apoyo a la toma decisiones

La evaluacion es una parte necesaria de la metodologia I-DECIDE para el apoyo en la toma de decisiones
ya que tanto el acuerdo de apoyo como el plan individualizado de apoyo estan disefiados y conceptualizados
en el marco de un proceso flexible que permite su ajuste, mejora y actualizacion. Evaluar es una forma de
controlar el proceso continuo de apoyo y asegurar que el proceso sea vivo y dinamico, permitiendo al profe-
sional ajustar las herramientas actividades y a la persona hacer cambios si su autonomia a la hora de tomar
decisiones ha aumentado.

Evaluar de manera frecuente garantiza una mejor calidad en el proceso de apoyo en la toma decisiones que
se propone en la metodologia I-DECIDE. Evaluar puede suponer:

a) Evaluar la satisfaccion con el acuerdo de apoyo o con el servicio

Evaluar la satisfaccion de la persona con el proceso y metodologia propuesta en el proyecto I-DECIDE es
crucial para garantizar que el acuerdo de apoyo se mantenga como una herramienta dinamicay la relacion de
apoyo se sostenga a largo plazo. A tal efecto, la metodologia I-DECIDE contempla una evaluacién cada dos
meses (aunque la frecuencia puede variar) de la satisfaccion e incorpora herramientas de evaluacion para
el profesional de apoyo como para la persona con discapacidad (‘plantilla autoevaluacion de la satisfaccién’).
La autoadministracién de estas encuestas se recomienda en la medida en que los resultados proporcionan
informacién importante para realizar cambios en el proceso, ajustar acciones o probar diferentes herrami-
entas para mejorar el apoyo que recibe la persona. Ademas, se incrementan la transparencia del proceso al
realizarse una evaluacién que debera ser compartida entre todas las partes implicadas en acuerdo de apoyo.

El facilitador desarrolla una funcion transversal durante todo el proceso de provisién de apoyo. No solamente
tiene la funcion de supervisar el proceso, la calidad de la relacién o las actividades que se realizan en el mar-
co del acuerdo sino también debera analizar los progresos realizados por la persona apoyada y el profesional
y, Si procede, aportar sugerencias de mejora. Evaluar y revisar los resultados usando las herramientas de
evaluacion propuestas es un buen pretexto para que el facilitador desarrolle el rol al que se ha comprometido
y se entreviste periédicamente con las partes implicadas.
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b) Evaluacion de las habilidades digitales, numéricas y de alfabetizacion

Las habilidades digitales, numéricas y de alfabetizacién son un elemento fundamental en el proceso de
apoyo a la toma de decisiones. I-DECIDE cuenta con herramientas y plantillas destinadas a evaluar las habil-
idades antes mencionadas, idealmente cada dos meses. Registrar los progresos puede mostrar areas donde
la persona apoyada necesita mejorar sus habilidades y abrir nuevas oportunidades de mejora asi como tam-
bién aumentar el nivel de conciencia de la persona sobre su autonomia, incrementando su independencia y
afianzando su identidad.

c¢) Revision, renovacion, modificacion o cancelacion del acuerdo

La metodologia I-DECIDE propone una revisién cada seis meses del acuerdo de apoyo, que debera ser
compartida con los tres actores que forman parte del proceso. Disponer durante esta fase de los registros
de evaluacién de las habilidades, satisfaccion o de aquellos que refieran a las areas especificas en que la
persona ha recibido apoyo es recomendable. Si es necesario, se puede hacer una prérroga del acuerdo,
incluyendo nuevas areas o modificando las existentes. En otros casos, el acuerdo no se renovara porque la
persona no querra recibir mas apoyo o simplemente porque habra desarrollado las habilidades necesarias
para no requerir apoyo en determinadas decisiones. El acuerdo de apoyo puede ser revisado, renovado,
modificado o cancelado a peticidon de la persona en cualquier momento del proceso.
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4// |-DECIDE Manvual de Salud

Introduccion

Segun la definicién de salud, adoptada por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) desde 1948, ésta
se define como «el estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de
afecciones o enfermedades», El disfrute del mas alto nivel posible de salud es uno de los derechos funda-
mentales de todos los seres humanos sin distincion de raza, religion, creencia politica, condicién econdmica,
condicion social o discapacidad reconocidos en todos los tratados de Derechos Humanos vy, por extension,
en la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

Los gobiernos y autoridades publicas tienen la responsabilidad de velar por la salud de sus ciudadanos, re-
sponsabilidad que sdélo puede cumplirse si se destinan los recursos apropiados y suficientes a la creacion de
programas, servicios o formas de apoyo que alcancen a la totalidad de la ciudadania. La salud, disponer de
salud o poder acceder a los recursos adecuados para preservarla o recuperarla es un elemento central que
influye en la calidad de vida de todas las personas, incluyendo las personas con discapacidad. Las personas
con discapacidad suelen ser objeto de discriminacién al intentar acceder a detemrinados recursos que posi-
biliten el mas alto nivel posible de salud ya sea porque su calidad de vida se interpreta de manera diferente a
la del resto de poblacion adulta o porque los recursos y servicios a su disposicidn tienden a ser insuficientes o
inexistentes, afectando a su nivel salud. Segun el Consejo de Europa, «los sistemas de educacion, atencion
de la salud y del mercado laboral no logran involucrar e incluir a las personas con discapacidades o los nive-
les de aistencia, apoyo y ajustes razonables son insucientes ». (Estrategia del Consejo de Europa en materia
de discapacidad 2017-2023).

El Manual I-DECIDE de Salud tiene por objeto proporcionar un marco metodoldgico para los profesionales
que prestan apoyo a las personas con discapacidades y necesidades complejas para hacer frente a estas
desigualdades en el ambito de la salud. La Metodologia I-DECIDE desarrolla un proceso de apoyo para toma
de decisiones que aumenta la independencia personal y la autonomia de las personas con discapacidad en
este ambito en el que tradicionalmente y aun en la actualidad experimentan una falta de control en las deci-
siones que se toman y que afectan a su propia salud. Esta falta de eleccion y controlse manifiesta desde las
decisiones mas basicas en sus rutinas diarias hasta las decisiones mas importantes en materia de atencion
sanitaria, como por ejemplo poder decidir sobre un determinado tratamiento o someterse a una intervencién
quirurjica.

Las personas con discapacidad suelen necesitar apoyo para hacer realidad su derecho a la autodetermi-
nacion y, cuando no se proporciona, el entorno de familiar o profesional suele determinar cuales deben
ser las opciones de salud para la persona sin tener en cuenta a la propia persona. Las personas con dis-
capacidad interactuan habitual y frecuentemente con multiple servicios de salud y sanitarios, servicios de
rehabilitacion o servicios sociales, que a menudo dan prioridad a las decisiones que afectan a la persona de
acuerdo con los protocolos vigentes en su organizacion, siguiendo criterios exclusivamente profesionales o
dando priorizad a los deseos y preferencias de la familia. El aumento de la independencia y la autonomia de
las personas con discapacidad y, particularmente, el hecho de otorgarles un control real para que puedan
decidir sobre aspectos que afectan sus propias vidas puede aumentar su calidad de vida.
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Figure 1: Diferentes aspectos en relacion a la Salud

La Metodologia I-DECIDE para el apoyo en la toma decisiones se ha desarrollado siguiendo los principios
de la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. La metodologia usa el Acuerdo de
Apoyo I-DECIDE como instrumento profesional para mostrar y ejemplificar como se puede aplicar a difer-
entes aspectos de la vida de una persona. El Acuerdo de Apoyo I-DECIDE cobra especialmente importancia
al permitir a la persona con necesidades de apoyo poder definir en qué ambitos o esferas, con el maximo de
concrecioén posible, necesita apoyo para la toma de deciciones entre la amplia amalgama de posibilidades
del ambito de su salud (véase la figura 1). La salud es una esfera importante en la vida de todas las personas
y hay muchos factores, areas o acciones en las que debemos tomar deciciones, desde las mas simples a las
mas complejas, a lo largo de la vida para alcanzar, lograr o mantener un buen nivel de salud.

Es importante esclarecer que las diferentes habilidades digitales, numéricas o de alfabetizacion de las que
disponga la persona pueden desempefar un papel crucial en la toma de decisiones y se requiere que los
profesionales o personas de apoyo se aseguren que la informacion presentada a la persona con discapaci-
dad, especialmente en al ambito de la salud, sea accesible, comprensible y pertinente para la decision que
debe tomar.

Las elecciones que las personas tomamos en relacion con nuestra salud pueden variar segun las circun-
stancias ambientales, sociales, personales o culturales de nuestro contexto particular y pueden variar en
gran medida no sélo por estos factores sino de un individuo a otro, dependiendo del momento preciso y de
nuestra situacion de vida particular. Por ejemplo, una persona puede decidir fumar, aunque sea plenamente
consciente de las consecuencias negativas que ello conlleva, o puede elegir entre dos tratamientos prescri-
tos por el médico en un momento determinado para tratar una enfermedad. Asi pues, es de vital importancia
que cada persona disponga, entienda y comprenda toda la informacién disponible sobre el area especifica
de la salud que le afecta.

Antes de tomar una decision, el profesional de apoyo, ayudandose de profesionales expertos en materia de
salud o relevantes para cada tipo de decicidn, recogeran y analizaran todas las consecuencias positivas y
negativas de una determinada decision en el ambito médico o de salud para posteriormente comunicarlas
en un lenguaje accesible a la persona con discapacidad y ésta las valore y sopeses para tomar su propia
decisién dentro del proceso de apoyo.
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Las personas con discapacidad suelen ser objeto de discriminaciéon cuando tratan de acceder a la infor-
macién necesaria y al apoyo que necesitan para reunir informacién pertinente sobre cuestiones relacionadas
con su salud. En ese sentido, disponer de un profesional o una tercera persona que trabaje dentro del marco
del acuerdo de apoyo que reuna esa informacién y ayude a la persona a interpretarla, reconociendo que
existen diferentes maneras de vivir la vida y el derecho de cada persona a elegir, es una de las principales
bazas de la metodologia I-DECIDE para la toma de deciciones.

Facilitar que las personas con discapacidad tomen sus propias decisiones, no sélo en el ambito de la salud
sino en todas las esferas cotidianas conecta con la idea central de la teoria del capital social. A grandes ras-
gos, esta teoria se basa en que una mejora en los resultados positivos en materia de salud o salud mental
viene condicionada por un aumento de su ‘capital social: Permitir y facilitar que las personas activen redes
de apoyo, nuevas 0 ya existentes, que les proporcionen ayuda cuando experimentan problemas recurrentes
en materia de salud como la depresion, el abuso de sustancias, el alcoholismo u otros problemas de salud
aumenta su ‘capital social’ La participacion individual de la persona en esta creacion de recursos o en la
activacion de redes de apoyo o ‘capital’ es un proceso de apoderamiento que potencia sus capacidades
y promueves sus intereses y derechos. La teoria del capital social ha evolucionado a lo largo del tiempo,
ampliando su perspectiva, incluyendo los recursos cognitivos y emocionales de las personas, asi como su
flexibilidad y eficiencia en el aprendizaje o su inteligencia emocional y aptitudes sociales reconociéndolos,
todos ellos como factores o elementos que permiten aumentar la capacidad de recuperacién personal al en-
frentarse a situaciones estresantes, también en el ambito de la salud. (Gould, N. 2010).

La calidad de vida deseada por las personas con discapacidad depende de muchos factores, al igual que la
del resto de personas. No basta con tomar los medicamentos prescritos por un facultativo y centrarse exclu-
sivamente en aliviar los sintomas de un problema de salud sino que en asumir el reto de abordar estos sin-
tomas desde un enfoque holistico que promueva la “recuperacién” personal. El obetivo de esta aproximacién
es acompanar a la persona en su propio proceso de desarrollo personal, construccion de su autoestima y
su identidad para que encuentre y desarrolle su papel como ciudadano en la sociedad. La “recuperacion” no
significa necesariamente el restablecimiento del pleno funcionamiento biolégico o la ausentica de sintomas,
a pesar de que muchas veces la medicacién o un detemrinado tratamiento médico son necesarios para con-
seguirla. Significa mas bien desarrollar apoyos y mecanismos que permitan afrontar adecuadamente experi-
encias en relacion a situaciones de salud o salud mental, no sélo en un ambito clinico u hospitalarioa sino en
su vida cotianda. Por lo tanto, el apoto a la toma de decisiones en esta esfera no debe ser proporcionado uni-
camente por profesionales (médicos, enfermeras, psiquiatras) siné que se debe contemplar que lo reciban
de diveras fuentes, personas o profesionales, entendiendo el concepto de salud y el de recuperacién como
conceptos globales y holisticos. Ademas, las diferencias econdémicas, culturales y politicas y la variedad de
contextos socioecondmicos, marcos juridicos y estrategias de salud podrian facilitar u obstaculizar el uso
de instrumentos y estrategias de apoyo a la toma de deciciones. Parece existir un espectro entre los paises
de ingresos bajos y medios que cuentan con sistemas del Estado de Bienestar minimos y que centralizan el
apoyo en el ambito de la salud a las personas con discapacidad en grandes hospitales o instituciones y entre
los paises de altos ingresos que, aun sin acabar de superar esta vision instutcional e institucionalizadora de
la salud despliegan servicios y recursos de base comunitaria y con una mirada intersectorial e interprofesion-
al. Estas diferencias tienen importantes repercusiones en la naturaleza de los servicios de salud y los servi-
cios de salud mental, los tipos de coaccidn o coercién que experimentan las personas con discapacidad en
estos servicios (y por extension la falta de eleccion y control), los remedios para hacerles frente y la accesib-
ilidad y adecuacion del apoyo que reciben. En ese sentido, un factor importante para desplegar mecanismos,
estrategias o herramientas de apoyo a la toma de decisions y mejorar la calidad de vida de las personas es
capacitar y formar a los profesionales que trabajan en los servicios de salud o de apoyo
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Figura 2: Diagrama de Dahlgren y Whitehead (1991). Modelo de determinantes de la salud.

En los capitulos siguientes presentaremos escenarios, basados en casos reales, en los que la metodologia
I-DECIDE vy los acuerdos de apoyo pueden ser utilizados. Cada escenario permitira aproximarse a la defin-
icion de un plan individualizado de apoyo que el profesional de apoyo debe ser capaz, juntamente con la
persona, de disefar y llevar a cabo para que la persona que asi lo ha solicitado pueda tomar decisiones
voluntarias, conscientes e informadas sobre cuestiones especificas en diferentes ambitos de la salud. El
objetivo final del profesional de apoyo de ser apoyar a la persona a incrementar su autonomia personal para
que pueda tomar decisiones sobre estos aspectos o similares de manera consciente y con el menor apoyo
posible en el futuro.

Vocabulario basico

La elaboracion de un glosario de términos aplicables a la atencion sanitaria o los servicios de salud para las
personas con discapacidad no es una tarea para este manual. Sin embargo, es importante reconocer que
cuando se trata de servicios, profesionales o situaciones de salud, los términos y el vocabulario utilizados
tienen entidad propia. Muy a menudo, en las interacciones con médicos, enfermeras o el sistema de salud
en general se encuentran y utilizan palabras técnicas y complejas. Por este motivo tanto el usuario del ser-
vicio como el profesional de apoyo deben tener cierta a familiaridad con ellas para comprender y entender
el alcance o las opciones que resultan de tomar una decision, escoger un determinado procedimiento o trat-
amiento en entre varias opciones o, simplemente interactuar con los profesionales, los servicios o el propio
sistema de salud. La familiaridad con estos términos debe aumentar mediante la interaccion del profesional
de apoyo y la persona con discapacidad que se produzcan con estos servicios y, si es necesario, se debe
destinar un tiempo o sesiones de trabajo especificas destinadas a ese fin. A tal efecto, se recomienda con-
sultar el «glossary of terms for community health-care and services for older persons» elaborado por
la Organizacion Mundial de la Salud.

Estrategias de apoyo para la toma de decisiones en el ambito de la salud

Definir con el maximo nivel de precision y detalle las herramientas, estrategias o procesos concretos que
se pueden utilizar para prestar apoyo a las personas con discapacidad en el ambito de salud escapa de
los limites y alcance de este manual a nivel practico. Sin embargo, del conjunto de la literatura consultada
durante la elaboracién del presente manual, se han escogido una serie de herramientas que pueden ser
compatibles con el Acuerdo de Apoyo I-DECIDE en tanto que se orientan a ofrecer apoyo individualizado a
la persona a posterior de la formalizacion y constitucion del acuerdo.
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Comprender cémo funcionan estas herramientas y elegir la mas apropiada para cada persona y poder apli-
carla efectivamente depende, sin embargo, del nivel de conocimientos técnicos del profesional de apoyo y de
los profesionales externos que trabajan en los servicios de salud (es decir, médicos, enfermeras, psicologos,
psiquiatras), de la voluntad de la persona apoyada de probar nuevos enfoques o del nivel de desarrollo de
cada practica concreta en una regién o pais determinado, ya que algunas de las que se describen sucinta-
mente tienen implicaciones juridicas o administrativas.

Directivas psiquiatricas avanzadas: Las directivas psiquiatricas avanzadas permiten a la persona tomar
decisiones anticipadamente ya sea vinculandose a ella misma a la toma de una determinada decisién en un
ambito, situacion o contexo futuro o deisgnar o nominar a terceras personas para que cumplan esta decision.
Los tipos de deiciones que suelen incluir estas directivas pueden abarcar desde simples preferencias de trat-
amiento u otra informacion (por ejemplo, instrucciones sobre a quién contactar o no en una situacion de in-
greso o urgencia, decidir quién es 0 no debe deisgnado como personas de apoyo formal o informal en cues-
tiones médicas, informacion de contacto, detalles sobre enfermedades especificas para las que se requiera
una actuacion concreta u otras preferencias de atencién en caso de futura recaidas o situaciones de crisis).
Las directivas avanzadas deben ser redactadas por la propia persona en colaboracién con su médico o fa-
clutativo de referencia. Es posible que en el contextod de la redaccion de estas directivas la persona requiera
del profesional de apoyo. Cabe senalar que la mayoria de las personas, profesionales o servicios, no sélo en
el ambito médico o social, no estan familiarizados con el uso habitual de directivas psiquiatricas avanzadas.
Ademas, éstos suelen mostrar preocupacién por la capacidad del individuo para decidir sobre sus deseos de
tratamiento debido a una excesiva dependencia del criterio del profesional médico o de determinados proto-
colos en el ambito de la salud. Para aumentar su eficacia y validez, se deben plantear reuniones conjuntas
de planificacion que anticipen situaciones de crisis, incluyendo la participacion de la propia persona y de los
profesionales que han participados en la elaboracién de las directivas. Planificar anticipadamente permite
mitigar el riesgo de la involuntarietad y la coercion en el ambito médica a la vez que ayudar a respetar los
deseos y preferencias de una persona con necesidades de apoyo en el ambito médico o de la salud.

Las tarjetas de crisis se constituyen como una variante o forma de planificacién anticipada y una herrami-
enta de promocion y defensa de derechos. Las tarjetas de crisis pueden incluir detalles sobre lo que deberia
suceder en caso de que una persona experimente una situacion de crisis y sea remitida a profesionales. Es
un concepto similar al de los “pasaportes de salud” que funcionan en diferentes paises, pero con un enfoque
especifico en situaciones de crisis. Las Tarjetas de crisis se conciben como un instrumento de promocion y
defensa de derechos destinado a garantizar que una persona controle su futuro tratamiento y al mismo tiem-
po promueva sus deseos y preferencias manifestando explicita y autdnomamente su eleccion.

Las tarjetas sanitarias especiales se conceptualizan como tarjeta de salud que otorgan un “pase prioritar-
i0” al sistema de salud y normalmente se emiten para personas especialmente vulnerables que necesitan
atencion individualizada. La tarjeta es solicitada por la persona, por los médicos o por el representante legal
(familiar o profesional) de la persona con necesidades de apoyo o con discapacidad. Mientras que las tarjetas
sanitarias ordinarias tienen por objeto identificar a las personas en cuanto acceden a un servicio de salud
especifico, la caracteristica distintiva de una tarjeta de identificacion especial tiene por objeto dar prioridad
en la accesibilidad al sistema para las personas con discapacidad de manera que:

Se procura reducir los tiempos de espera ajustar de los espacios de la consulta a las necesidades individ-
uales de la persona (si es posible);

Se facilita el acceso a los hospitales o a servicios de atencion individualizada a través de transporte ad-
aptado durante situaciones de emergencia;

Se facilita que los profesionalesde salud identifiquen mejor las necesidades especiales y proporcionen
una atencion especial a la persona, especialmente adaptando el lenguaje y salvando barreras de comu-
nicacion

Se garantiza fleixbilidad horaria durante la consulta para adaptarse a las necesidades de la persona;

Se asegura que la persona pueda recibir apoyo o sea acompafnada por un profesional o familiar durante
determinados procedimientos, siempre que no se obstaculice o afecte a la prestacion del tratamiento.
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Habilita el apoyo de
los familiares o pro-
fesionales de apoyo
cuando la situacion
clinica lo permite.

Las Conferencias de Grupos Familiares o «family group conferencing» se conceptualizan como un proce-
so de consulta voluntaria en el que un coordinador o profesional independiente facilita una serie de debates
entre la persona con necesidades de apoyo y su red social, familiar o entre profesionales relevantes. En este
contexto, la persona, la red social, la familia y los profesionales exponen temas de preocupacién que les
afectan en relacién a uno o diversos temas y buscan soluciones conjuntas incluyendo, si asi se considera
oportuno, la elaboracion de un plan que establezca los pasos a seguir y las resposanbilidades de cada parte.
Los profesionales del ambito de la salud o los profesionales de apoyo pueden tener un papel central en el
proceso o pueden facilitar que las deciciones y acciones que se tomen puedan llevarse a cabo.

Figura 3: Marco tedrico del «Family Group Conferencing»
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Las estrategias de reduccion o discontinuacion de la medicacion constituyen una alternativa a la inter-
rupcion repentina de los tratamientos farmacoldgicos. En la practica, muchos usuarios de servicios o perso-
nas con discapacidad deciden interrumpir tratamientos farmacoldgicos repentinamente, manteniéndolo en
secreto de los profesionales de salud o de apoyo. Muchas veces, este abandono repentino de la medicacién
responde a la logica de evitar consecuencias de sus experiencias pasadas en las que, este abandono re-
pentino que puede conducir o no a determinadas descompensaciones, deriva en medidas coercitivas como
internamientos involuntarios, reclusion o restricciones mecanicas o quimicas. La interrupcion de la medi-
cacion psiquiatrica o de determinado tratamiento farmacoldgico suele ser un proceso complicado y dificil que
no esta exento de riesgos. Por ello, es razonable que una estrategia de mitigacion de riesgos es desarrollar
conjuntamente con el médico, facultativo o psiquiatra un plan de reduccién del tratamiento farmacoldgico.
Que la persona participe de estas estrategias de reduccion de la medicacion bajo supervision puede ayudar
a mejorar la satisfaccion de las personal al poder elegir, controlar y poder decidir sobre aspectos en la esfera
médica.

Las estrategias de Dialogo Abierto o «open dialogue strategies» tienen como objetivo tratar factores
primarios, secundarios o la comorbilidad de las situaciones, sintomas o problemas que generan o son gen-
eradas por la discapacidad en el contexto comunitario y, en particular, en el contexto domiciliario o del hogar
de la persona. Cualquier tratamiento comunitario o domiciliario involucra la red familiar o social de la persona
y los hace co-responsables del tratamiento. Las estrategias de didlogo abierto se originan en Finlandia y el
principio basico es que todas las decisiones médicas o de apoyo se toman en presencial del individuo, su red
familiar o su red social amplia. Se aplica un enfoque psicoterapéutico mediante el cual se pretende desarrol-
lar y activar el didlogo entra la persona y su sistema de apoyo, entendido este didlogo como una intervencion
terapéutica. Los profesionales y personas involucradas en las estrategias de didlogo abierto participan en
reuniones periddicas en las que se hace hincapié en la experiencia vivida de cada una de las partes que
participan. Se escucha por igual el discurso y la voz de todos los participantes y todas las perspectivas son
contextualizadas y tenidas en cuenta ya que potencialmente pueden ser medio para el tratamiento y sujeto
del mismo.

Grupos de apoyo de pares 0 «peer support groups». Los grupos de apoyo entre pares son grupos en los
que las personas con discapacidad se apoyan mutuamente. Concebidos originalmente para personas con
discapacidades psicosocial, los grupos de apoyo entre pares también pueden ser utilizados por personas
con discapacidad intelectual y pueden adoptar muchas formas. La composicién de los grupos puede ser
informal y llevarse a cabo en contexto comunitarios o domiciliarios o espacios neutrales de la comunidad o
de determinados servicios o pueden ser formales y darse en servicios en los que una persona o par se haya
profesionalizado y ofrezca estos servicios en casas de acogida, ‘servicios de respiro’ o ‘casas de crisis. El uso
de grupos de apoyo entre pares puede tener un impacto en la reduccion de admisiones hospitalarias o en la
reduccion de intervenciones coercitivas o involuntarias. Los grupos de apoyo entre pares pueden impulsar
cambios centrados en la recuperacion de la persona al capacitarla, supervisarla y ayudarla a gestionar sit-
uaciones desde el punto de vista de la primera persona al disponer el sujeto en cuestién de experiencias y
estrategias compartidas por otras personas — o iguales — que han solucionado o experimentado situaciones
similares.

Acuerdos de representacion / esquemas de nominacion: Estos instrumentos se conceptualizan como
mecanismos de planificacién anticipada similares a las directivas psiquiatricas avanzadas, pero no se cen-
tran exclusivamente en cuestiones relacionadas con la salud o el ambito hospitalario sino que funcionan
en un sentido mas amplio. Existen multiples formas de acuerdos de representacion en todo el mundo con
diferentes estatus de validez en funcidn de la legislacion vigente. La mayoria de las medidas de planificacién
anticipada incluyen o abren la posibilidad a formar acuerdos de representacion, en la que es la propia perso-
na la que nombra a un tercero para que preste asistencia, apoyo o actie en esferas especificas cuando con-
curran determinadas situaciones. Si bien estos esquemas se asemejan a los poderes notariales representan
una férmula mas sencilla e informal como alternativa al apoyo formal judicializado o extrajudicial.
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Las estrategias de trialogo, grupos de trialogo o «trialogue group users» representan una variantes de las
estrategias de dialogo abierto mediante la cual la persona, la red familiar y social y los profesionales implica-
dos se reunen periédicamente en un foro abierto que se encuentra en terreno neutral — fuera de los espacios
terapéuticos, los espacios familiares o domiciliarios de la persona o los contextos institucionales — con el fin
de debatir las experiencias y consecuencias de los problemas de salud, sus origenes y sus implicaciones,
buscando formas de resolverlos. Estas estrategias permiten abrir nuevas vias y posibilidades de dialogo ya
que permiten nuevas formas de comunicacién mas alla de los estereotipos de los roles o de la asociacién de
la persona a determinado perfil o contexto.

Aspectos basicos de salud

La Metodologia I-DECIDE para el apoyo en la toma decisiones tiene por objeto convertirse en un proceso
colaborativo que permita a las personas con discapacidad tomar decisiones, conjuntamente con los profe-
sionales de la salud y los profesionales de apodo, mejorando al mismo tiempo su autonomia personal y su
autodeterminacion. La aplicacion de los Acuerdos de Apoyo conjuntamente con el desarrollo de alguna de las
estrategias antes planteadas implica reconocer la capacidad individual de las personas de tomar sus propias
decisiones, especialmente en aspectos basicos de salud.

A efectos del proyecto, se definen como aspectos basicos en el ambito de la salud o la atencion sanitaria el
conjunto de actividades basicas de la vida diaria que permiten a un individuo vivir una vida independiente
y saludable. Estas actividades incluyen la alimentacion (comprar, almacenar y cocinar los alimentos), los
habitos nutricionales (ser consciente de las calorias y seguir una dieta especifica), la movilidad y los habitos
fisicos o las tareas de higiene y aseo personal o el autocuidado. Las necesidades de apoyo en este ambito
estan directamente relacionadas con el concepto de funcionamiento personal y la capacidad de la persona
para realizar las actividades antes mencionadas de manera satisfactoria, con o sin apoyo externo, y al mis-
mo tiempo con otras actividades instrumentales de la vida diaria (administrar el dinero, comunicarse con los
comparnieros, hacer las tareas domésticas) no necesariamente especificas del ambito de la salud.

Todos los aspectos antes mencionados, considerados basicos, se configuran como el primer elemento en
que las personas con discapacidad pueden requerir apoyo. El autocuidado en estos aspectos es un proceso
que se aprende a lo largo de la vida y es un proceso continuo de aprendizaje cuyas acciones deben darse
de manera continuada. Los comportamientos o acciones de mantenimiento del autocuidado pueden verse
influidas por factores externos, como el acceso a la atencion sanitaria, los entornos de vida, y por factores
internos, como el estado emocional del individuo, su motivacion en un momento dado de la vida, la autoper-
cepcion y las capacidades cognitivas. Un individuo con capacidades cognitivas o funcionales disminuidas
puede ver reducida su capacidad para realizar acciones o conductas de mantenimiento de autocuidado.

La discapacidad intelectual, como normal general, se origina durante el periodo de desarrollo y se caracter-
iza por importantes limitaciones cognitivas que se manifiestan en limitadas aptitudes de abstraccion concep-
tual, adaptacion social o reducidas habilidades practicas. (Tassé y otros, 2016, pag. 1). Ademas, las personas
con discapacidad tienden a sufrir mas enfermedades, tanto fisicas como mentales como asociadas a de-
terminados tipos de discapacidad (por ejemplo, epilepsia, diabetes, etc.) a tener y mantener habitos de vida
poco saludables (por ejemplo, dietas desequilibradas, estilos de vida sedentarios, etc.) y, a menudo, cuentan
con un apoyo reducido por parte de su red familiar o profesional. Los apoyos sociales de los que dispongan
influyen a menudo en la capacidad de la persona para realizar acciones y tareas de mantenimiento del au-
tocuidado, en relacion a aspectos basicos o generales de salud o en relacién a aspectos mas complejos y
transversales.
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Escenario: autoestima y habitos saludables

La salud de las personas esta determinada por diferentes factores que van mas alla de los determinantes
bioldgicos. Esta afirmacién, reconocida ampliamente a lo largo de la literatura, apunta a que los factores
sociales y psicosociales de cada individuo tienen una influencia y un impacto predominantes en la salud y
la calidad de vida de las personas. Disponer de apoyo individualizado que contemple todos los factores o
determinantes mejorara, por extension, la calidad de vida de las personas y sus resultados personales, es-
pecialmente en el ambito de la salud.

El caso de Marc ilustra el proceso y metodologia I-DECIDE para la toma de decisiones y la configuracion
de los apoyos en el ambito del autocuidado (estrategias de prevencién, habito de nutricidn, estilos de vida
saludables y actividades basicas de la vida diaria).

Marc es una persona que sufre de sobrepeso y debido a ello manifiesta que tiene problemas para establecer
relaciones con sus compareros ya que este hecho le hace actuar y comunicarse timidamente con su grupo
de iguales y con otras personas. Tras varias conversaciones iniciales Marc expresa su deseo de ampliar su
red social y de tener mas amigos ya que cuando termina su turno de trabajo en una fabrica se encuentra que
la mayoria de tardes esta solo.

Hace medio afo Marc firmd un acuerdo de apoyo mediante el cual pide ayuda a un profesional de apoyo para
que la toma de decisiones sobre su salud y su estilo de vida. Marc expresa constantemente al profesional
de apoyo su insatisfaccién por tener sobrepeso y los problemas relacionales que le origina. Marc afirma que
a menudo teme salir de su casa para asistir a eventos sociales y pasa la mayor parte del tiempo en el sofa
jugando a videojuegos debido a esto. El profesional de apoyo le pregunta directamente si quier perder peso
a lo que Marc responde con una respuesta clara y positiva al respecto.

El objetivo de Marc es perder peso y para ello se disefia un plan individualizado de apoyo en el que Marc
participa activamente definiendo las personas implicadas y las actividades a realizar. Es muy recomendable
que a la hora de disefiar cualquier plan individualizado de apoyo se tenga claro que el proceso de toma de
decisiones y el apoyo directo en forma de actividades, programas, servicios 0 recursos son elementos sep-
arados del proceso de toma decisiones ya que pueden implicar a diferentes profesionales diferentes y no
necesariamente, o como normal general, el profesional que ayuda a tomar decisiones se vera implicado en
las acciones llevadas a cabo para su implementacion directa.

El plan individualizado de apoyo debe contemplar las actividades, programas, servicios, recursos o estrate-
gias disponibles con el fin de promover el desarrollo, la educacion y el bienestar personal de Marc asi como
una mejora en relacién con su sobrepeso y sus habilidades sociales y comunicativas con el objetivo de
mejorar su funcionamiento personal. Al mismo tiempo, el profesional de apoyo debe respetar la autodetermi-
nacion de Marc en este aspecto y su capacidad de elegir entre las actividades, estrategias o acciones que el
profesional plantee dentro del marco del plan individualizado de apoyo. Apelar al sentido de responsabilidad
personal de Marc puede contribuir al éxito del proceso.

A continuacion se ejemplifica el proceso seguido por el profesional de apoyo en este caso particular:

I. En primer lugar, el profesional debe evaluar y comparar las aptitudes y habilidades que ya tiene la per-
sona con aquellas necesarias para la comprension de las diversas fuentes de informacién disponibles
sobre este tema: por ejemplo, foros y videos de internet, libros, testimonios de otras personas u otros pro-
fesionales o especialistas (nutricionista, dietista, asesor deportivo, etc.) Si el profesional intuye o certifica
que Marc tiene dificultades en la interpretacion de la informacién debe sugerirle un plan para mejorar sus
habilidades o, alternativamente, pensar en una forma de presentar esa informacién a Marc de manera
que pueda comprenderla en un lenguaje accesible y que se ajuste a las capacidades de la persona.
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La intencion del profesional es hacer que Marc sea consciente y se responsabilice de la gestion de
aspectos basicos de salud, en este caso seguir habitos de vida saludables, involucrarse en actividad
fisica y adquirir buenos habitos nutricionales, asi como entender las consecuencias de no hacerlo. El
profesional debe explicarle a Marc sobre las diferentes dietas disponibles asi como explicarle que deter-
minados habitos nutricionales representan un riesgo para la salud, indicando y sugiriendo quiénes son
los profesionales que pueden aconsejarle al respecto. En este punto, la persona que lo apoya le explica
a Marc las diferentes alternativas para lograr este obijetivo.

Puede ser necesario involucrar a profesionales y expertos en la materia o concertar una cita con un
nutricionista 0 un médico de cabecera. El profesional de apoyo debera sugerir que Marc acuda a estos
profesionales, coordindar o activar el apoyo necesario mediante profesionales externos o acordar incluso
que sea el propio profesional de apoyo el que acuda a estos profesionales conjuntamente con la perso-
na para asegurarse de que entiende la informacion dada y las diversas acciones que los profesionales
pueden sugerirle.

El profesional de apoyo debera actualizar o modificar el plan individualizado de apoyo para ofrecer a la
persona actividades, programas, servicios, recursos o estrategias para conseguir su objetivo de perder
peso.

Suele ser necesario que el plan individualizado de apoyo contemple mecanismos informales de su-
pervisién o control de las actividades o acciones que se desarrollan. El individuo debe ser consciente
desde las primeras etapas de que seguir una dieta o unirse a un grupo educativo sobre nutricién implica
establecer mecanismos para supervisar su eficacia y monitorizar los progresos hechos en un proceso
de co-responsabilizacion. Esta fase de seguimiento puede complementarse con diferentes visitas a los
profesionales pertinentes (en este caso, los diferentes profesionales implicados podrian ser un nutri-
cionista, un médico generalista o expertos en pérdida de peso). En general, la fase de seguimiento de
la monitorizacion permite al profesional y al individuo comprobar si la intervencion o acciones llevadas a
cabo estan logrando realmente el deseo de la persona (consultar capitulo relacionado con la evaluacion).

El plan de individualizado de apoyo puede hacer uso de los recursos disponibles a través de la red publi-
ca de salud, acudiendo a especialista por la via privada si asi se considera necesario. Por ejemplo, Marc
podria hacer uso de:

a. Programas educativos en el ambito de la salud: En funcion de la disponibilidad, se pueden contemplar
programas especificos para personas con discapacidad que complementen las recomendaciones del
médico general o del médico especialista. En ellos se pueden trabajar temas concretos en diferentes
sesiones (habitos de nutricidn, estilos de vida saludables, etc.). El grupo puede ser uno de los pretex-
tos para abordar aquellos aspectos psicosociales que influyen en los estilos de vida de los individuos.

b. Recomendaciones para el autocuidado personal: si el individuo tiende a evitar la socializacion en
persona pero es capaz de usar las nuevas tecnologias es recomendable que use sus habilidades
digitales para buscar ayuda online de forma auténoma o contrastando la informacién obtenida con el
profesional de apoyo o con especialistas. Se puede contemplar la opcion de que la persona realice
cursos en linea sobre temas especificos.

c. Planes de actividad fisica: En coordinacién con los profesionales que lo requieran es posible evaluar
el nivel de actividades fisico-deportivas que puede realizar la persona y que se ofrezcan a través de
centros civicos u otros servicios. Es importante que la persona sea consciente de los beneficios del
mismo y el plan de apoyo debe ir orientado a activar y coordinar aquellos servicios que se alineen con
los deseos y preferencias de la persona, incluyendo si es posible a través de la via privada.

d. Plan de nutricion: En coordinacion con los profesionales que lo requieran es posible evaluar y realizar
un plan de nutricién que incluyan sesiones practicas sobre otras habilidades basicas para la vida dia-
ria (como las habilidades en la cocina o en la realizacion de compras equilibradas) de manera similar
a los planes de actividad fisica.
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Habilidades Digitales, Numéricas y de Alfabetizaciéon

En este escenario especifico se pueden aumentar las habilidades digitales, numéricas y de alfabetizacion de
la persona en diferentes areas.

Las habilidades digitales pueden verse incrementadas si las reuniones o coordinaciones con el médico y
la obtencion de la informacion se hacen utilizando herramientas tecnoldgicas. Pidele a Marc que busque
una nueva dieta a través de Internet y compare el tipo y la cantidad de alimentos con los anteriores 0 con
los que come ahora.

La capacidad de alfabetizacion puede verse incrementada si los profesionales ayudan a la persona a
comprender el tipo de documentacion proporcionada por el médico, el nutricionista u otras fuentes de
informacién. En este caso, se recomienda la metodologia “teach-back” para tener claro cuanta de la in-
formacion obtenida a través de diversas fuentes es retenida por la persona. La metodologia “teach-back”
consiste en hacer que la persona con discapacidad explique de nuevo lo que ya se le ha explicado, com-
probar si hay lagunas en sus respuestas y reforzar los mensajes o la informacion a través de herramientas
conversacionales con la persona. Un ejemplo practico de cémo iniciar el “teach-back” es preguntando:
“Quiero asegurarme de que he explicado todo, si tuvieras que explicar lo que te he dicho a tus amigos,
¢,qué les dirias?’

Las habilidades numéricas pueden verse incrementadas si la persona entiende y saber interpretar calorias,
la forma en que se miden o cantidades especificas en formato numérico, entre otras. Preguntele a Marc
sus preferencias sobre el tipo de comida y las cantidades que le gusta comer regularmente y compare
las respuestas. Finalmente, pidale a Marc que haga una dieta para una semana completa. En la medida
de lo posible, utilice pictogramas como los siguientes para ilustrar el tipo de comida, las diferencias entre
habitos saludables y no saludables, cuales estan relacionados con la obesidad y comparelos con las pref-
erencias actuales de la persona.

Figure 4: Pictograms Example

llustraciones por Martin Tognola, (2017, Habitos alimentarios).
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Aspectos generales de salud

La salud general de las personas con discapacidad suele estar asociada a una gama muy amplia de enfer-
medades o problematicas de salud que pueden dar lugar a una salud deficiente y llegar a generar deman-
das de servicios de salud o de apoyo de forma constante lo que a su vez puede conllevar un incremento de
recursos para garantizar un buen nivel de salud. Como norma general, la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS), que se ocupa especificamente de elaborar informes periddicos de salud con un enfoque de dis-
capacidad, clasifica estas problematicas en tres categorias amplias y ofrece orientacion sobre cémo deben
abordarse cada una de ellas. A efectos del presente manual, dirigido a profesionales del ambito social, se
ofrece una breve aproximacion a su definicion. Sin embargo, es importante recordar que los profesionales
facultados para definir las problematicas de salud de la persona son los profesionales de la medicina y, en
cualquier caso, se debe confiar en su diagnédstico, tratamiento, supervision y seguimiento.

En primer lugar, la OMS realiza una primera categorizacién definiendo como “condiciones primarias de
salud” aquellas que pueden conllevar un futuro deterioro, limitacién de la actividad o la restriccién de la partic-
ipacién de la persona en la sociedad. Como ejemplos de condiciones primarias de salud podemos encontrar
la depresion, la artritis, enfermedades pulmonares obstructivas crénicas, cardiopatias isquémicas, paralisis
cerebrales, trastorno bipolar, glaucoma, enfermedades cerebrovasculares, entre otras muchas otras. Una
condicion primaria de saluda puede conducir a una persona a experimentar una amplia gama de consecuen-
cias o efectos, desde impedimentos en la movilidad, dificultades en la percepcién sensorial o barreras en la
comunicacion.

Las “condiciones secundarias de salud” son definidas como condiciones adicionales que suponen la ex-
istencia de una condicion primaria, y se distinguen de otras condiciones de salud similares por el lapso de
tiempo transcurrido desde que se diagnostica la condicidon primaria y la aparicion de la condicion secundaria.
Entre los ejemplos se incluyen las ulceras por presion o las infecciones del tracto urinario, entre otras. Las
afecciones secundarias pueden reducir el funcionamiento, disminuir la calidad de vida, aumentar los costes
de los servicios de salud y apoyo y provocar un decrecimiento de la esperanza de vida llegando en los casos
mas extremos a provocar una muerte prematura de la persona.

En tercer lugar, se define el concepto de “comorbilidad” para referirse a las enfermedades o problematicas de
salud adicionales e independientes que no presentan ningun tipo de relacién con una condicion de caracter
primario o secundario. Las condiciones co-mdrbidas suelen no poderse prever o detectar tempranamente
a pesar de su efecto adverso en la salud de las personas. En el caso de las personas con discapacidad in-
telectual o psicosocial suele experimentarse lo que se conoce por una especie de “eclipse de diagndstico;
es decir, que los sintomas de un posible problema o enfermedad se atribuyen o asocian inicialmente a su

discapacidad.

Las personas con discapacidad requieren poder acceder a servicios de salud en igualdad de condiciones
que el resto de la poblacién. Las necesidades generales de salud incluyen la promocién de la salud, la at-
encién preventiva (inmunizacion, diagndstico, seguimiento preventivo, etc.), el tratamiento de enfermedades
agudas y crdnicas o el tratamiento adecuado para necesidades mas especializadas si es necesario. La
cobertura de todas estas necesidades debe ser responsabilidad del sistema de salud ya sea a través de
servicios de atencion primaria o a través el circuito especializado o de urgencia. Es necesario que el sistema
de salud articule servicios salud que proporcionen apoyo individualizado y que se centren en la persona,
identificando y respetando los valores, preferencias y necesidades individuales de cada una de las personas,
independientemente de si experimentan alguna situacion de discapacidad.
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Figure 5: WHO Aspects of care that distinguish conventional health-care from person-centred health-care (Source: World Health Re-
port 2008 — Primary health-care: now more than ever)

Escenario: Factores primarios, factores secundarios y comorbilidad

Una problematica a la que se enfrentan los profesionales que trabajan en servicios sanitarios o servicios
sociales al ofrecer apoyo especifico a una persona con discapacidad es el hecho de no poder determinar — o
no contar con las herramientas y habilidades comunicativas para ello — cuando la persona es plenamente
consciente de sus propios problemas de salud o del alcance y repercusiones de una determinada enfer-
medad a corto, medio o largo plazo. En la mayoria de los casos la persona no es consciente, o tiene una
conciencia limitada, de las repercusiones de sus decisiones o0 acciones en cuestiones de salud especificas
y este hecho crea mas barreras u obstaculos que impiden que desarrolle y disfrute su derecho a la salud
en igualdad de condiciones. Garantizar que la actuacion de los profesionales no entre en conflicto con los
derechos de las personas con discapacidad es un reto, ya sea por falta de conocimiento o formacioén acerca
de la discapacidad o por la falta de habilidades, aptitudes y actitudes adecuadas para comunicarse con las
personas con discapacidad.

El escenario de Charles el proceso de elegir entre dos alternativas de tratamiento.

Charles es una persona de 46 afios de edad con discapacidad intelectual pero con un alto nivel de integracién
social. Trabaja a tiempo parcial en un empleo protegido y complementa sus ingresos con prestaciones es-
tatales. Manifiesta estar muy contento con su trabajo porque ha hecho grandes amigos e incluso flirtea con
una mujer mas joven que él. Charles fuma un cigarrillo de vez en cuando con los compafieros de trabajo pero
ultimamente ha aumentado su consumo y manifiesta que fuma dos paquetes de cigarrillos al dia. Su doctor le
ha diagnosticado una enfermedad pulmonar crénica que le provoca mucosidades, dificultades para respirar y
sensacion de ahogo constante, hecho que ha propiciado que falte varias veces al trabajo. Charles, después
de varias consultas con su médico, toma una medicacion que reduce los efectos de esta enfermedad pero
que, a pesar de mejorar los efectos de su enfermedad, le ocasiona efectos secundarios. Desde la aparicién
de estos efectos, Charles ha dejado de tomar la medicacion y ha vuelto a fumar, causando otra vez faltas en
el trabajo. Su jefe ya le ha llamado la atenciéon mas de una vez y Charles acude a un profesional para que,
mediante el acuerdo de apoyo, le ayude a mantener su trabajo y sus amigos y a tomar una decision sobre
si seguir con el tratamiento propuesto por el médico para dejar de fumar o sobre cémo afrontar los efectos
secundarios de la medicacion.
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En primer lugar, la persona que presta apoyo debe evaluar las aptitudes y capacidades que Charles ya
tiene en relacién con el seguimiento de los tratamientos previamente prescritos por el médico (como
preparar la medicacién por si mismo, tomar la medicacion prescrita adecuadamente dentro del horario
habitual, etc.). El profesional debe comparar esas habilidades para detectar si Charles comprende su
situacion de salud actual (las consecuencias de su enfermedad y las consecuencias de los efectos se-
cundarios del tratamiento prescrito). El papel del profesional de apoyo es importante en este momento,
ya que puede ayudar a Charles a entenderlos efectos secundarios que ha estado experimentando y
ver en qué medida Charles dispone de los conocimientos necesarios para contextualizar la decision de
dejar de fumar definitivamente o por el contrario, la decision de abandonar el tratamiento prescrito por
su médico. El profesional puede valerse de diferentes fuentes de informacion (materiales visuales sobre
estrategias para dejar de fumar, videos de YouTube o entrevistas con su médico o enfermera).

La intencion inicial de Charles es dejar de fumar y mejorar su condicion de salud largo plazo. Aumentar
los recursos y estrategias personales para seguir el tratamiento prescrito y hacer frente a los efectos se-
cundarios para en ultima instancia, evitar el riesgo de ser despedido, se configuran como los resultados
deseados por la persona. El plan de apoyo individualizado creado conjuntamente con el profesional de
apoyo debe ir encaminado a explicar a Charles las diferentes alternativas o herramientas que pueden
utilizarse para lograr sus objetivos, que las acciones llevadas a cabo sean coherentes con éstos y que la
persona comprende las consecuencias de seguir un camino u otro.

Es necesario que el profesional de apoyo disefe las actividades y las acciones teniendo en cuenta la
participacion de profesionales del ambito de la salud. Como ejemplo, puede mostrarle a Charles cémo
concertar una cita con el médico para ayudarle clarificar los efectos del tratamiento, buscar alternati-
vas o entender las consecuencias de mantenerlo, modificarlo o dejar de seguirlo. La informacion debe
ser accesible y comprensible para la persona y el profesional de apoyo puede ayudar a interpretarla
acompanandolo durante las visita o en sesiones planificadas de manera que Charles pueda tomar una
decision definitiva para:

a. Seguir el tratamiento prescrito para dejar de fumar;
b. Cambiar el tratamiento por otro que minimice los efectos secundarios o;

c. Abandonar el tratamiento prescrito por su médico.

IV. El profesional de apoyo debe contemplar mecanismos de seguimiento y supervision. La persona que

solicita el apoyo debe ser consciente que cada estrategia tiene sus propias limitaciones y que se deben
evaluar los progresos o la eficacia de las acciones llevadas a cabo. Estos mecanismos de seguimiento
deben contemplar reuniones periédicas por medios fisicos o telematicos y deben adecuarse al calendar-
io u horario de trabajo de Charles.

El profesional de apoyo debe activar, coordinar o facilitar a Charles actividades, programas, servicios,
recursos o estrategias encaminados a que Charles pueda cumplir sus deseos en relacién a una decision
concreta. Algunas herramientas o estrategias antes descritas que pueden ser utilizadas en este escenar-
io son los grupos de apoyo entre pares o las estrategias de reduccién o discontinuacion de la medicacion
que variaran en funcion de la decision final de Charles.

a. Grupos de apoyo entre pares: esta metodologia puede utilizarse para ayudar a Charles a decidir si
quiere seguir el tratamiento prescrito por el médico. Los grupos de apoyo entre iguales facilitan el inter-
cambio de experiencias entre individuos que estan (o estuvieron en el pasado) en una situacién similar
y pueden ayudar a la persona a aumentar las posibilidades de que decidir seguir con el tratamiento al
contar con el apoyo del grupo.
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b. Estrategias de reduccion o discontinuacion de la medicacion; puede utulizarse si Charles decide aban-
donar el tratamiento prescrito por el médico. Las estrategias de interrupcion de la medicacién deben
ser siempre co-decididas y supervisadas por los profesionales de salud. El papel del profesional de
apoyo en esta situacion concreta es facilitar que Charles entienda las diferentes opciones que le plant-
ea el facultativo y comprobar que Charles sigue el procedimiento correcto si decide dejar un tratami-
ento farmacoldgico concreto papel del asistente es permitir que Charles comprenda como funcionan
dichas estrategias y comprobar que Charles sigue el procedimiento explicado por el médico o acude a
las visitas de seguimiento.

Habilidades Digitales, Numéricas y de Alfabetizacion

En este escenario especifico se pueden aumentar las habilidades digitales, numéricas y de alfabetizacion de
la persona en diferentes areas.

Las habilidades digitales pueden verse incrementadas si se utilizan herramientas tecnoldgicas en cualqui-
era de los siguientes casos: durante las teleconferencias o coordinaciones con su médico; utilizando el
sistema de peticion de citas online si el sistema de salud lo permite; utilizando recursos documentales o
audiovisuales por internet para obtener ayuda sobre las diferentes estrategias para dejar de fumar.

La capacidad de alfabetizacion puede verse incrementada si los profesionales ayudan a la persona a com-
prender el tipo de documentacion proporcionada por el médico, en este caso en relacion con los efectos
secundarios de un tratamiento especifico para dejar de fumar. En este caso, también se recomienda la
metodologia de “teach-back” para comprobar la informacion que retiene la persona después de que la
hayan facilitado los profesionales.

Las habilidades numéricas pueden verse incrementadas si la persona entiende y sabe interpretar los
tratamientos farmacolégicos que le proponen los facultativos, la dosis o la cantidad de pildoras que debe
administrar, etc. Se recomiendo el uso de pictogramas si se dispone de ellos para ayudar a la persona con
aspectos relacionados con la gestion de la medicacion o el tratamiento farmacdélogico asi como el uso de
recetas de facil lectura.

Aspectos transversales o complejos de salud

La salud es un concepto amplio que aborda desde las cuestiones simples a cuestiones complejas. Abord-
ar cuestiones complejas en materia de salud implicar abordar problemas o situaciones transversales que
pueden implicar a varios profesionales — no solamente del sector sanitario sin6 del sector social, de la segu-
ridad publica o del ambito juridico — en la resolucion del mismo. Podemos identificar ejemplos de situaciones
complejas y transversales en el ambito de la salud como aquellas situciones que requieran del consentimien-
to informado de la persona, cuestiones en las que se trata el tratamiento u hospitalizacion involuntaria de una
persona, cuestiones relacionadas con la planificacion familiar o el control de la natalidad o cuestiones que
involucran a terceros, entre otros.

Escenario: Afrontando la complejidad

Carol es una mujer de 31 anos con discapacidad intelectual que también sufre de episodios epilépticos des-
de hace muchos afos. Hace tres afnos, comenzé a estar deprimida y desde entonces, de manera recurrente,
ha estado experimentando episodios de crisis nerviosas que a su vez conducen a episodios de autolesion y
que con frecuencia han escalado a intentos de suicidio. Estos hechos han conllevado que Carol haya exper-
imentado episodios de hospitalizacion y tratamiento involuntario en entornos institucionales especializados.
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Por otro lado, a Carol le gusta salir, conocer gente y empezar nuevas relaciones ya que vive autbnomamente
y se encuentra vinculada a servicios de empleo y servicios sociales. Carol lleva un afo saliendo con Rob
y desde entonces sus episodios de crisis nerviosas han disminuido en frecuencia e intensidad junto con
los episodios de autolesion, pero cuando suceden, suelen llevar a la hospitalizacion. Rob ha sido de gran
ayuda para ella y han hecho planes para irse a vivir juntos. Ella es feliz y quiere que Rob y ella fortalezcan
su relacion, tal vez incluso que formen una familia. Carol pide, mediante un acuerdo de apoyo, ayuda a un
profesional paran que la ayude a hacer realidad sus deseos.

La situacién de Carol ejemplifica como la persona o el profesional de apoyo le ofrece ayuda para disenar
directivas de planificacion avanzada sobre escenarios futuros en que se contemplen estrategias para evitar
la dependencia excesiva de la medicalizacion farmacoldgica o los tratamientos involuntarios. Las directivas
avanzadas el profesional sugiere disefiar conjuntamente con la persona deben cubrir posibles escenarios en
los que se contemplen practicas alternativas a la coercién y que reconozcan los deseos y preferencias de
Carol hasta dénde el sistema lo permita.

En el caso de Carol, hay tres esferas potenciales a considerar que pueden requerir apoyo y/o intervencion de
profesionales, no sélo del ambito social o del profesional de apoyo para respetar su voluntad y preferencias
en la aplicacion de las directivas anticipadas, sino en el ambito médico especializado. Son los siguientes:

Su depresidn e intentos de suicidio que llevan a intervenciones involuntarias;
Cualquier crisis de epilepsia y la medicacion especifica que pueda necesitar;

Aspectos de planificacion familiar y apoyo postnatal (si la situacién se produce).

Cualquier practica que se alinee con los Derechos y principios de la Convencién debe estar disefiada para
minimizar las medidas involuntarias y aumentar las estrategias que contemplen medidas voluntarias, bas-
adas en la planificacién avanzada y la voluntad y preferencias de la persona. En la practica, las personas
con discapacidad intelectual experimentan tasas mas altas de trastornos mentales graves que otras perso-
na (Evans, E. et al.; 2012) y pueden experimentar o verse sujetas con mayor frecuencia, segun el Comité
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, a intervenciones de caracter involuntario. Por ello,
en una situaciéon compleja como la que se plantea en este escenario, se debe aplicar una mirada de amplio
espectro para analizar el contexto personal, social y el historial de salud de la persona para, en cualquier
caso proponer el uso de estrategias voluntarias, tener en cuenta los diferentes aspectos que implica un de-
terminado tratamiento farmacolégico promoviendo la participacion activa en los procesos de decision sobre
dicho tratamiento junto con el facultativo a la vez que respetar el deseo de la persona de formar una familia,
ofreciéndole apoyo en caso de que la persona asi lo decida.

A continuacion se ejemplifica el proceso seguido por el profesional de apoyo en este caso particular:

I. La persona de apoyo debe evaluar y comparar las habilidades y experiencias de las que la persona dis-
pone a raiz de experiencias pasadas. Asi pues, conversar sobre sucesos o situaciones de crisis, intentos
de autolesion o internamientos en contra de la voluntad de la persona es basico para entender qué ha
pasado en esas situaciones y como evitar que vuelvan a suceder, si es posible, minimizando los riesgos
asociados (es posible que la persona no tenga claro por qué actua de una determinada manera o tenga
plena conciencia del proceso). Por ello, es necesario contrastar la experiencia de la persona con uno o
varios profesionales o especialistas (psiquiatra, psicologo, profesionales de enfermeria, etc.).

Il. En situaciones complejas como la de Carol, los grupos de apoyo entre pares de pueden ser utiles para
que la persona reconstruya hechos y adquiera otras perspectivas sobre la situacion. El papel de la per-
sona o profesional de apoyo es importante en la medida que puede ayudar a contextualizar hechos para
que la persona no se centre solo en una parte de la experiencia.
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Un objetivo u accién del plan de apoyo puede ser que Carol comprenda qué eventos o situaciones par-
ticulares desencadenan estos episodios y, al mismo tiempo, prevea lo que implica para ella y si entorno el
hecho de que se produzcan estas situaciones. En este escenario es saludable plantear dentro del marco
del plan de apoyo individualizado el uso estrategias de estrategias de didlogo abierto o de tridlogo que
cuenten con la participacion de la red de apoyo natural o de la red de profesionales de la persona o el
uso de directivas psiquiatricas avanzadas o de tarjetas de crisis. La eleccion deliberada entre unas her-
ramientas u otras dependera en gran medida de la disponibilidad, operatividad o aceptabilidad de estas
herramientas dentro del sistema de salud o del marco juridico del pais.

El profesional de apoyo debe contemplar mecanismos de seguimiento y supervision. La persona que
solicita el apoyo debe ser consciente que cada estrategia tiene sus propias limitaciones y que se deben
evaluar los progresos o la eficacia de las acciones llevadas a cabo. Estos mecanismos de seguimiento
deben contemplar reuniones periédicas por medios fisicos o telematico y deben acordarse con la per-
sona.

Habilidades Digitales, Numéricas y de Alfabetizacion

En este escenario especifico se pueden aumentar las habilidades digitales, numéricas y de alfabetizacion de
la persona en diferentes areas.

Las habilidades digitales pueden verse incrementadas si se utilizan herramientas tecnolégicas durante
las sesiones del grupo de apoyo entre pares o si se pide a la persna que busque imagenes por internet
que ejempliquen cdémo se siente, entre otros.

La capacidad de alfabetizacién puede verse incrementada si los profesionales ayudan a la persona a
comprender el tipo de documentacion proporcionada por el médico o el psiquiatra o el trabajador social
cuando se habla de hospitalizacion, procedimientos burocraticos, temas relacionados con la medicacion
o si Carol decide redactar una directiva psiquiatrica conjuntamente con la persona que ella designe y con
los profesionales que la ayuden en el proceso. En este caso, también se recomienda la metodologia de
“teach-back” para comprobar la cantidad de informacion que retiene la persona después de que la hayan
facilitado los profesionales.

Las habilidades numéricas pueden verse incrementadas si la persona entiende y sabe interpretar los
tratamientos farmacoldgicos que le proponen los facultativos, la dosis o la cantidad de pildoras que debe
administrar, etc. Se recomiendo el uso de pictogramas si se dispone de ellos para ayudar a la persona
con aspectos relacionados con la gestion de la medicacion o el tratamiento farmacélogico asi como el
uso de recetas de facil lectura.
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ACUERDO DE APOYO PARA LA TOMA DE DECISIONES

Qué es el Apoyo pava la Torma de Decisiones?

El Apoyo pava la torma de decisiones es un proceso que ayu-

da a la pevsona a tomav sus propias decisiones de acuevdo

con su voluntad, deseos y prefevencias con ayuda de otva
pevsona.

las decisiones se Pueden tomar en dijerentes areas, por e{emﬁlo, a la hora de hacer compras, uki-
lizar internet, 9estionar los ahorros o escoqiendo entre dos Cratamientos médicos ofrecidos por el doctor

tn el Aoverdo de Fpoyo £ eliges a alﬂuien en- uier confas (lamado “projesional  de apoyo”)
para que te ayde a tener la” informacion Qe necesitas para tomar una decision, valorar  di-
erentes opciones, entender o riescjos ! benelicios y  comunicar tus decisiones a ofras personas

El Acuevdo

Este documento te permite elecjir 3 una persona que te agudaré a tomar decisiones. Esta Persona
se llama “profesional de apoyo’.

Hdemas, tendras e e|eqir a otra persona, el Jeciliador’. Esta persona te puede ayudar a
evaluar el progresn y asequrar que el acuerdo Junciona como desees. Si no estas contento con el

jrolesiona| de"apoyo’, puedes comentérselo al Jacilitador” y <i lo deseas pedir un cambio o, i se
a el caso, terminar el acuerdo

En éste documento describiras las areas de tu vida donde necesitas 2oy
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Entiendo clué es el apoyo para la toma decisiones 4 clué implica Qe reciba apoyp mediante este acuerdo

Declaro a%ui Qe necesito ! cluiero este tipo de aoyo en diertas &reas de mi vida.

Por todo esto:

Heepto @ la siquiente persona como_profesional de apoyo

« Permito al profesional de apoyo Qe me ayude con decisiones sobre:

r_______________1

Corno gestionay mis finanzas o mi dinevo

En concveto, quievo :

44



/ MANUAL DE SALUD

PERECHOS NEL CONSUMIDOR (cuando hago compras pov
intevnet),

En concveto, quievo :

MI SALUD
En concveto, quievo :
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i profesional de apoyo no puede tomar decisiones por i, <ino Qe debe ayudarme Qe sea yp quiér as
tome.

* Por eso Quiero que el profesional de apoyo:

Me ayude a tener injormacion relevante para las decisiones
Me ayude a entender las opciones para poder decidir

Me agude a comunicar la decision a otras Dersonas.

o [ mismo, acepto ala sicjuiente Persona como [acilitador:

* Particularmente, deseo Qe el Jaciitador me ayude con lo siguiente:

r_______________1

A identificav profesionales de apoyo.

P ayudavrme a entendey cérmo funciona el Pcuevdo.

A asistivrne en la vesolucion de conflictos con el profesional
de apovyo.

P evaluay la calidad y la satisfaccion de los
acuevdos.

[
[
[
[
[
[
[
[
A ayudavrme a cambiay el acuevdo si es necesavio I
[
[

P ayudavme con la finalizacién del acuevdo. ‘:

,.
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
L
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Fste acuerdo serd electivo a Partir de su firma y durard ____ meses més.

Se distribuirén copias del acuerdo a la Persona, @l projesional de apoyo y al Jaciliador

Heepto actuar como projesional de ango.
(jirma del profesional de apoyo) (nombre: del projesional de apoyo)

Heepto actuar como faciitador

(Jirma del [acilitador) (nombre del Jacilitador)

Firma
(jirma de la persona) (nombre de la persona)
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