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Resumen en lenguaje simple

Las personas son mas saludables cuando:

* entienden su condicion de salud y tratamientos

* comparten la toma de decisiones con sus proveedores de atencion médica
* reciben apoyo de personas de confianza, y

* mantienen tantas opciones y control como sea posible.

En la Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud, tu eliges quién quieres que
te apoye. Tu eliges el tipo de apoyo que deseas. También tomas tus propias decisiones.
Tu ayudante esta ahi para apoyarte.

Obtener atencion médica puede ser un tema complejo. Muchas personas con y sin
discapacidades se sienten mas en control cuando sus asistentes les pueden acompanar
a sus citas médicas o al hospital. Puede que las personas con discapacidades quieran
elegir un asistente de confianza para ir a las citas médicas. Puedes elegir quién quieres
que te apoye y el tipo de ayuda que necesitas.

Si el habla no es la mejor manera de comunicarte, puedes pedir adaptaciones y utilizar
la forma de comunicacion que mejor te acomode. Los asistentes pueden ayudarte con
la comunicacion. Si lo deseas, también pueden ayudarte a:

* hablar sobre tus sintomas



* hacer preguntas
* entender tus opciones
* informarle al proveedor de atencion médica qué tratamiento prefieres

Los asistentes también pueden ayudar con otras cosas, si lo necesitas. Por ejemplo,
puedes pedir a tus asistentes que te ayuden a hacer tus citas médicas. Ellos pueden
ayudarte a desvestirte y a sentarte en la mesa de examinacion. Incluso pueden recoger
tus medicamentos.

Puedes firmar un acuerdo. Un acuerdo puede ayudarte a ti, a tu proveedor de atencion
meédica y a tu asistente a saber qué tipo de ayuda deseas. Se puede incluir
instrucciones sobre como y cuando necesitas ayuda. También puede indicarle a tu
proveedor de atencion médica qué hacer en caso que tu asistente no pueda ayudarte.

Algunas veces, las personas estan demasiado enfermas o abrumadas para tomar
decisiones. Es mejor si puedes elegir por ti mismo/a. Pero si no puedes tomar una
decision, incluso con apoyo, puedes elegir a alguien para que tome la decisién por ti. En
el futuro, cuando puedas hacerlo, podras tomar tus propias decisiones. La persona que
elijas sera la persona que tiene el Poder Notarial. También puedes definir lo que te
gustaria que se haga cuando seas muy anciano/a o en caso tengas una enfermedad
incurable. Esas instrucciones se pueden describir en un documento llamado Directiva
Anticipada. Si necesitas ayuda para crear documentos, puedes obtener ayuda de tu
Centro Regional o del Consejo Estatal sobre Discapacidades del Desarrollo.

Los familiares usualmente se preocupan por lo que sucedera con su ser querido en
caso ya no puedan brindar ayuda como lo hacian antes. La Toma de Decisiones con
Apoyo para Temas de Salud es un plan de apoyo. Cuanto mas sepas sobre tu estado
de salud, mejores seran las decisiones que puedas tomar. Cuanto mas te comuniques
directamente con tu proveedor de atencion médica, mejor te conoceran. Ellos
entenderan mejor tu condicién de salud y te daran mejores consejos. Cuantas mas
veces tomes tus propias decisiones, mejor preparado/a estaras.



La Toma de Decisiones con Apoyo para
Temas de Salud es un proceso en el
que las personas con discapacidades

pueden nombrar personas de confianza
que las ayuden a comunicarse, acceder
a los servicios de atencion médica,
tomar decisions e implementar su plan
de atencion medica.

Introduccion

Antecedentes y Propdésito

Esta guia de consenso ofrece consejos practicos sobre la implementacién de la Toma
de Decisiones con Apoyo en entornos de atencion médica. Se basa en los comentarios
de los proveedores de atencion médica, defensores de la discapacidad, personas con
discapacidad y las personas que los apoyan. No es un consejo legal. La Toma de
Decisiones con Apoyo para Temas de Salud es particularmente util para las personas
con discapacidades que requieren servicios y apoyos coordinados. Esto incluye a
aquellas personas con discapacidades del desarrollo. También incluye a aquellos para
quienes el habla no es una forma confiable de comunicarse. La comunicacion es la
base de la atencidn al paciente.

Definiciones

Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud. La Toma de Decisiones con
Apoyo para Temas de Salud es un proceso en el que las personas con discapacidades
pueden nombrar personas de confianza que las ayuden a comunicarse, acceder a los
servicios de atencién médica, tomar decisiones e implementar su plan de atencién
meédica. La Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud:

« aclararoles y responsabilidades

« apoya la responsabilidad y los limites saludables

« asegura que los pacientes con discapacidades tengan el apoyo necesario para

asociarse de manera efectiva con los proveedores de atencion médica



o prepara para cuando los miembros de la familia no puedan brindar el mismo
nivel de apoyo que antes

« hace que la atencién sea mas eficiente

« evita gastos innecesarios y la interferencia del sistema judicial en las decisiones
privadas sobre salud

« puede reducir el miedo a la responsabilidad cuando la comprension no es clara

« protege la seguridad y los derechos civiles

Comunicacion Aumentativa y Alternativa (CAA). Navegar por el sistema de salud es
un desafio para todos. Sin embargo, es particularmente dificil para los
aproximadamente 5 millones de estadounidenses para quienes hablar no es la mejor
manera de comunicarse. El habla es una habilidad motriz compleja. Las personas con
discapacidades que afectan el habla tienen una amplia gama de fortalezas y problemas
cognitivos. No se pueden hacer suposiciones sobre la capacidad mental de una
persona basandose en como se comunica. La mayoria de las personas para quienes el
habla no es una forma confiable de comunicacion utilizan una o mas formas de
comunicacion aumentativa y alternativa (CAA). Las personas que usan CAA también
pueden usar el habla algunas veces, con algunas personal con las que se comunican,
en algunos entornos o para ciertos fines.

CAA incluye todas las formas en que compartimos nuestras ideas y sentimientos sin
hablar. Hay dos tipos principales de CAA: (1) sistemas sin ayuda y (2) sistemas con
ayuda. (1) Sistemas sin ayuda: las personas no necesitan nada mas que su propio
cuerpo, por ejemplo, usar gestos, lenguaje corporal, expresiones faciales y lenguaje de
sefias. (2) Sistemas con ayuda: utiliza algun tipo de herramienta o dispositivo, que va
desde usar lapiz y papel o senalar letras, palabras o imagenes en un tablero o pizarra
(sistemas con ayudas basicas) hasta seleccionar letras o imagenes en una pantalla de
computadora que hable por la persona (sistema con ayuda de alta tecnologia). Pueden
ser transportados por el usuario, sujetos a la silla de ruedas o transportados por un
asistente. Las personas utilizan diferentes partes del cuerpo y métodos para activar
estos dispositivos. Otros usuarios de CAA tienen ayudantes o asistentes que
comprenden y pueden "reinterpretar" su comunicacion. La mayoria de las personas con
y sin discapacidades del habla utilizan una combinacién de métodos para comunicarse.



Proceso para desarrollar la guia

La Oficina de Atencion Primaria del Desarrollo (ODPC) es un programa del
Departamento de Medicina Familiar y Comunitaria de la Universidad de California en
San Francisco. Tenemos 15 afios de experiencia brindando atencion primaria y consulta
a personas con discapacidades complejas. La mayoria de los pacientes que atendemos
no estan bajo tutela. Muchos tienen severos problemas cognitivos y de comunicacion.
Esta guia se basa, en parte, en nuestra experiencia de trabajo dentro de un marco de
Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud.

Ademas, tuvimos dos grupos de conversacion virtuales en el verano de 2020.
Queriamos aprender como se aplica la Toma de Decisiones con Apoyo (SDM, por sus
siglas en inglés) a los usuarios de la Comunicaciéon Aumentativa y Alternativa y sus
asistentes en entornos de atencion médica. Nuestro objetivo para ambos grupos es
comprender qué funciona y qué no.

El primer grupo estuvo formado por ocho usuarios activos de CAA del norte de
California. Los miembros de este grupo representaban una variedad de edades,
géneros, etnias, discapacidades, tipos de comunicacion y habilidades para tomar
decisiones. Les pedimos a sus asistentes de la comunicacion que se mantengan en
segundo plano tanto como fuera posible. Brindamos adaptaciones para facilitar la
comunicacion. Por ejemplo, se hizo una entrevista uno a uno con un participante que
necesitaba mas apoyo. Las preguntas del grupo de conversacién se enviaron con
anticipacion. La conversacion fue subtitulada. Ademas, tuvimos una persona a cargo de
facilitar la comunicacion que brindd soporte técnico y supervisé la funcion de chat.
Algunos participantes enviaron sus respuestas por escrito.

El segundo grupo estuvo formado por nueve madres/padres y asistentes pagados para
personas para quienes hablar no es la manera de comunicarse mas confiable. Los
participantes fueron del norte y sur de California. Estos miembros del grupo
representaron una variedad de edades, géneros, etnias, personas que no reciben un
pago (madres/padres) y asistentes pagados de adultos con y sin tutela. Los usuarios de
CAA a quienes les brindan apoyo pertenecian a un amplio espectro de edades y
habilidades. No todos los participantes invitados pudieron asistir al grupo de discusion.
Se hicieron otros arreglos para obtener sus respuestas.



Al igual que el primer grupo, se les hizo preguntas sobre cdmo ponian en practica los
principios de Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud. En general, este
grupo tuvo muchas preocupaciones y preguntas sobre la implementacion.

Ademas de los dos grupos de conversacion, un grupo de lideres de opinion que
representan a organizaciones que trabajan en la Toma de Decisiones con Apoyo se
reunié tres veces para hablar sobre como deberia implementarse en California segun
las organizaciones y leyes vigentes. El grupo trabajo para lograr un consenso sobre
tantas preocupaciones como fuera posible.
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Lo que dijeron los usuarios de CAA y sus ayudantes

Entender y navegar el sistema de salud es todo un desafio para los usuarios de CAA. En
nuestros grupos de conversacion de usuarios y asistentes de CAA, aprendimos que
muchos no estan familiarizados con el término "Toma de Decisiones con Apoyo". Las
madres/padres quieren que sus hijos/as sean independientes y tomen sus propias
decisiones, pero les preocupa que no puedan hacerlo sin apoyo. Los participantes del
grupo de conversacion no siempre estaban familiarizados con las opciones o se sentian
presionados a buscar una tutela. Los entornos de atencion médica son particularmente
dificiles para tomar decisiones y se necesita mas apoyo. Un acuerdo formal de Toma de
Decisiones con Apoyo para Temas de Salud podria abordar ciertas ansiedades, pero los



miembros del grupo sintieron que necesitan orientacién sobre lo que se incluiria en un

acuerdo formal. Los asistentes quieren que existan ciertos mecanismos de control que

deben ser incluidos en cualquier acuerdo.

A continuacion tocaremos los temas clave que surgieron durante nuestras

conversaciones.

A.

Beneficios y usos percibidos de la Toma de Decisiones con Apoyo para
Temas de Salud:

Los asistentes permiten y facultan a los usuarios de CAA para que tomen
decisiones sobre su atencion médica.

Citas:
"Solo por el hecho de que recibas apoyo no significa que tu eleccién sea menos
tuya".

“Cuando se enteran de que la gente no tiene una tutela, se preguntan que ‘¢ quée?’
¢No tienen tutela? Pero necesitan tener una tutela. Y resulta que no."

La Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud es una forma legal de
darle a las personas con discapacidades mas control sobre sus vidas. Es una
forma de obtener apoyo y mantener la autoridad para tomar decisiones.

Citas:

"¢ Por qué los apoyos no son la norma para las personas con discapacidad?"

"La Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud transfiere parte de la
responsabilidad al médico, para que hable contigo, directamente, en lugar de solo
hablar con tu personal de apoyo o asistente".

"Esto podria evolucionar hacia una nueva profesion: saber cdmo guiar y ensenar a
las personas para que sepan cuando hacerse a un lado y ayudar a las personas a
que aprendan a tomar decisiones".

Las decisiones conjuntas se toman entre los asistentes y los usuarios de CAA. Las
decisiones de los usuarios de CAA se respetan incluso cuando hay una diferencia
de opiniones. Muchos participantes usaron familiares de confianza para brindar
apoyo en la comunicacion, la logistica y la toma de decisiones.

Cita:
"Mi discapacidad y los efectos secundarios complican mi salud, por lo que es util
tener alguien que me ayude para tener en cuenta los cambios".

. Problemas potenciales cuando se usa asistentes para comunicarse con los

médicos:



1.

Los médicos muchas veces son impacientes cuando la comunicacion es lenta.

Citas:
"Prefieren obtener una respuesta verbal rapida de un asistente, por lo que es util
contar con asistentes de confianza para comunicar tus decisiones de salud".

"Ser ignorado es muy frustrante, especialmente cuando se trata de un meédico".

Los asistentes estan ahi para ayudar, pero los médicos deben hablar
directamente con sus pacientes.

Citas:
“Los médicos deben dar prioridad a escuchar a sus pacientes con
discapacidades”.

"Los usuarios de CAA no pueden ni deben ser dejados de lado solo porque
quieren formar parte de la conversacion y les lleva mas tiempo comunicarse".

Los asistentes y los dispositivos de comunicacidn no son intercambiables entre si,
es decir, no suplantan uno al otro. Los asistentes no son sustitutos de los usuarios
de CAA. Los participantes indicaron que temen perder el acceso a la
comunicacion.

Cita:
"Si la persona que apoya a mi hijo no tiene en mente lo que es mejor para él,
entonces debe haber una forma de controlar o proteger a mi hijo contra eso".

Los usuarios de CAA pueden tener una comunicacion verbal poco confiable. Los
proveedores de atencion médica deben buscar confirmacion mediante el uso de
la forma de comunicacion mas confiable para la persona y, si no estan seguros,
consultar con personas de confianza.

Citas:

“Si le preguntas algo, estara de acuerdo contigo. Porque verbalmente, le han
ensefiado a decir, "si", debes estar de acuerdo con el terapeuta. Pero no es
necesariamente asi como se siente".

“Siempre le dan mas poder a la comunicacion verbal. Eso debe ser lo correcto.
Asi que muchas veces siento que tengo que corregir al médico y decirle que no.
Dejemos que escriba su respuesta para escucharla".

Inquietudes con respecto a la Toma de Decisiones con Apoyo

La funcion depende del entorno y de las habilidades.

Citas:
"Tomar decisiones es mas dificil cuando estoy ansioso".
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“Cuando esta estable... es capaz de dar bien su opinidn y lo alentamos mucho
para que lo haga. Pero la mayoria de las visitas al médico se dan cuando hay una
crisis. En ese momento, no esta en condiciones de comunicarse".

2. Ladistincion entre asistencia para la comunicacion y apoyo en la toma de
decisiones no esta clara.

Cita:
"Me preocupa que se asuma que no soy competente solamente porque utilizo
algo como apoyo para mi comunicacion".

En una Directiva Avanzada, las personas
pueden dar mas informacion sobre sus

valores, en quién confian para tomar
decisiones si estan demasiado enfermos
para decidir y qué les gustaria que
sucediera al final de su vida.

Contexto legal de California

Se presume que todos los californianos son competentes (legalmente competentes)
cuando cumplen 18 anos, independientemente de sus habilidades comunicativas y
funcionales, a menos que un juez haya determinado lo contrario.

California aun no cuenta con estatutos especificos para la Toma de Decisiones con
Apoyo. Sin embargo, la ley actual respalda los principios de la Toma de Decisiones con
Apoyo. La legislacion adicional podria ser util, pero no es necesaria para que las
personas la implementen. Cualquiera puede desarrollar un acuerdo de Toma de
Decisiones con Apoyo para Temas de Salud. Nadie esta obligado a tener uno. Hay
modelos sobre el lenguaje que debe usarse para tales acuerdos y esta disponible en
varias organizaciones.

Las personas con discapacidades pueden utilizar una plantilla o modelo estandar para
redactar su propio acuerdo de Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud en
lenguaje sencillo, ya que estan disponibles gratuitamente y, luego de adaptarla a sus
necesidades, pueden certificarlas ante un notario, o pueden buscar orientacién de un
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abogado familiarizado con el tema de la Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de
Salud.

Ademas de un acuerdo de Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud, las
personas con discapacidades pueden:
* autorizar el acceso a la informacion y los registros medicos;

* llevar asistentes a citas o reuniones como una adaptacién para discapacitados;

» autorizar a alguien para que actue como su representante;

» desarrollar una Directiva Avanzada con instrucciones explicitas o declaraciones
sobre sus valores;

* firmar un Poder Notarial para la atencion médica que le permitiria a una persona

de confianza tomar una decision sustituta si la persona carece de la capacidad
mental o fisica para tomar una decision especifica, incluso con apoyo.

Como todo el mundo, las personas con discapacidades pueden estar demasiado
enfermas o sentirse incapaces de tomar una decision médica especifica en un
momento especifico. Es posible que las personas que usan CAA no tengan la capacidad
de comunicar sus decisiones cuando se sienten mal, incluso con un apoyo 6ptimo. Un
Poder Notarial para el cuidado de la salud puede incluir lenguaje para probar la Toma
de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud primero, antes de que se autorice a un
Poder Notarial para tomar una decision. Las personas con discapacidad también
pueden hacer una Directiva Avanzada. En una Directiva Avanzada, las personas pueden
dar mas informacion sobre sus valores, en quién confian para tomar decisiones si estan
demasiado enfermos para decidir y qué les gustaria que sucediera al final de su vida.
Los formularios de Directiva Avanzada y los materiales de capacitacion en lenguaje
simple estan disponibles sin costo alguno.

Un Poder Notarial para el cuidado de la

salud puede incluir lenguaje para probar
la Toma de Decisiones con Apoyo para
Temas de Salud primero.
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Sistema de Centros Regionales

Las personas en California que cumplen con la definicion estatal de discapacidad del
desarrollo tienen derecho a los servicios y apoyos garantizados por la Ley Lanterman,
las Divisiones 4.1, 4.5y 4.7 del Cddigo de Instituciones y Bienestar de California y el
Titulo 14 del Cédigo de Gobierno. Este derecho es administrado por medio de 21

agencias del Centro Regional. Cada condado cuenta con una de estas agencias. Para

aquellos atendidos por el sistema del Centro Regional, existen recursos y protecciones
adicionales. Las agencias del Centro Regional pueden financiar apoyos o asesoramiento
legal. Los coordinadores de casos del Centro Regional pueden asistir a las reuniones
para brindar apoyo. Pueden brindar apoyo para garantizar que se respeten los
acuerdos y derechos del cliente.

La persona designada por el Director Ejecutivo del Centro Regional puede tomar una
decision de consentimiento informado sustituto para la atencién médica de un cliente,
en caso de que: 1) el cliente no puede tomar la decision incluso con apoyo, Y, 2) si
otros arreglos, familiares y asistentes no estan dispuestos o no tienen la capacidad de
hacerlo.

A muchas madres y padres les preocupa que el centro regional los excluya de la toma
de decisiones sobre atencion médica. Esto no es totalmente cierto. La Seccion 4620.1
del Cddigo de Instituciones y Bienestar Social de California establece que “La
Legislatura reconoce las contribuciones continuas que muchas madres/padres y
miembros de la familia hacen al apoyo y bienestar de sus hijos/as y familiares con
discapacidades del desarrollo. Es la intencion de la Legislatura que la naturaleza
importante de estas relaciones sea respetada y fomentada por los Centros Regionales y
los proveedores de servicios y apoyos directos”.

La Seccién 4655 del Codigo de Instituciones y Bienestar Social de California autoriza al
Centro Regional o su designado a dar consentimiento para tratamientos médicos,
dentales y quirdrgicos SOLO si la persona es un adulto que es mentalmente incapaz de
dar su consentimiento, Y su madre/padre, guardian o tutor que es un representante
legalmente autorizado no responde. Incluso sin ningun procedimiento legal, las
madres/padres pueden intervenir y brindar apoyo en la toma de decisiones o incluso
tomar decisiones de atencién médica sustitutas, si es necesario, antes de que el
personal del Centro Regional esté autorizado a intervenir.
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La Ley Lanterman

La Ley Lanterman es consistente con un marco de Toma de Decisiones con Apoyo.
Prioriza la toma de decisiones del cliente en primer lugar. A menos que se hayan hecho
otros arreglos, la familia es la segunda prioridad. La Toma de Decisiones con Apoyo
para Temas de Salud es una opcion para todos los clientes del Centro Regional,
independientemente de las necesidades de apoyo o las fortalezas o problemas
cognitivos y de comunicacion. Si el cliente no tiene la capacidad mental o fisica para
tomar una decision de atencion médica especifica, se consultara su Directiva Avanzada.
Si se necesita mas claridad, una persona elegida por el cliente que tiene el Poder
Notarial, puede intervenir. Si no hay un Poder Notarial, la madre, padre u otros
miembros de la familia pueden tomar decisiones basadas en un protocolo del hospital o
del sistema de salud para tales situaciones. Si la persona no tiene ningun familiar, la
persona designada por el director ejecutivo del Centro Regional puede intervenir para
ayudar.

Grafica: Si el cliente no tiene la capacidad mental o fisica para tomar una decision de
atencion médica especifica:

Consulta
Consulta Sila la persona

Sise designada
la madre, persona g

Consulta la Consulta el Si no hay

Directiva necesita Poder Poder padre, u no tiene el

director
ejecutivo del
Centro
Regional

_ otros
miembros de
la familia

mas

Avanzada P T Notarial Notarial ningun

familiar

Por lo general, en la practica, si se llama al personal del Centro Regional para ayudar,
trabajan en colaboracién con el cliente y sus asistentes y proveedores de atencion
meédica para llegar a un consenso sobre la mejor manera de proceder.

Algunas agencias del Centro Regional han ido mas alla del lenguaje que se usa en la
Ley Lanterman para adoptar especificamente politicas que promueven la Toma de
Decisiones con Apoyo. Los clientes y las familias pueden asistir a las reuniones de la
junta y participar para ayudar a desarrollar las politicas de su Centro Regional.
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La tutela niega a una persona el
derecho a tomar decisiones sobre su
vida de manera permanente.

Como apoyar los derechos de las personas con discapacidad y sus familias

Los profesionales que ayudan con la planificacién de la transicion de los servicios para
nifos a los servicios para adultos pueden dar informacion sobre la Toma de Decisiones
con Apoyo para Temas de Salud a los clientes. Las familias se quejan de que, en lugar
de ello, muchas veces se les sugiere usar el sistema judicial.

A diferencia de la Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud, la tutela no es
un acuerdo voluntario. No puede ser cambiado ni revocado por el tutor o la persona con
discapacidad. En la tutela, los jueces eligen a quienes toman las decisiones. La tutela
niega a una persona el derecho a tomar decisiones sobre su vida de manera
permanente. Las tutelas permanecen vigentes incluso si la comunicacion, funcion,
relaciones, preferencias o capacidad mental de una persona evolucionan. Una vez que
han sido definidas y activadas, rara vez pueden ser revocadas.

Los jueces pueden seleccionar miembros de la familia para que actuen como tutores,
pero no estan obligados a hacerlo. En cualquier momento, un juez puede eliminar los
derechos de cualquier miembro de la familia a obtener informacion sobre su ser
querido o negarle la participacion, incluyendo las visitas. Requieren informes regulares.
Si un tutor ya no desea tener las responsabilidades importantes, un juez no tiene que
liberarlo de la obligacién. Si aceptan nombrar a un nuevo tutor, los jueces no tienen que
seleccionar un sucesor preferido. Los jueces usualmente reemplazan a los tutores
familiares por personas que no son familiares de la persona que estara bajo la tutela.
Para las familias con disputas de inmigracién o disputas legales, como el divorcio, el
contacto regular con los tribunales podria afectar negativamente a otros procedimientos
legales. Involucrar al sistema judicial en la toma de decisiones privadas sobre la
atencion médica debilita la capacidad de decision de las personas con discapacidad y
sus familias. Esta situacién, a largo plazo, resulta en consecuencias no deseadas. Las
consecuencias no siempre se pueden predecir.
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Principios generales

Tres aspectos clave de la toma de decisiones

Antes de la década de 1970, las decisiones de atencion médica las tomaban
normalmente médicos que ponian en practica su juicio profesional y su ética para hacer
recomendaciones. Se incitaba y animaba a los pacientes a que confiaran en sus
meédicos. Y normalmente, en general, asi lo hacian. Hoy en dia, los proveedores de
atencion médica tienen un enfoque de atencidon mas centrado en la persona. La
atencion centrada en la persona requiere que los sistemas de salud se centren en las
necesidades de la persona. Deben apoyar sus prioridades y valores. Esto es diferente a
pedir a los pacientes que se adapten a las necesidades del sistema de salud.

Hoy en dia, la mayor parte de la Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud
es un proceso dinamico. Busca involucrar y capacitar y facultar a los pacientes y sus
representantes tanto como sea posible. Las unicas limitaciones son los recursos, el
conocimiento y el interés del paciente y el tiempo. Las estructuras comunes para la
toma de decisiones pueden describirse como toma de decisiones compartida, apoyada
y sustituida. La toma de decisiones compartida es el modelo mas comun para las
personas con Y sin discapacidad.
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Tres aspectos claves de la toma de decisiones

Las decisiones se toman conjuntamente entre un proveedor de atencion médica y un
paciente. Asi es como se toman la mayoria de las decisiones médicas para pacientes
discapacitados y no discapacitados. Los pacientes y los proveedores de atencion
meédica usualmente consultan a otros de manera informal durante este proceso. Se

temas de salud

d-gz:zs): :s basan en pruebas, estandares de atencion, pautas y protocolos, experiencia y

compartidas preferencias personales.
Para las personas con discapacidades que aun no pueden compartir la toma de
decisiones de forma independiente o que necesitan apoyo para tener acceso a la
atencion médica, se pueden hacer arreglos para recibir apoyo. En la Toma de
Decisiones con Apoyo para Temas de Salud, el paciente participa en el proceso de
toma de decisiones. Tienen acceso a la informacion y al apoyo confiable que necesitan.
Los pacientes deciden qué tipo de apoyo necesitan y eligen a quién quieren que les dé
ese apoyo. La Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud reconoce y anima

Toma de a los asistentes a que participen en el proceso de toma de decisiones compartida. En la
decisiones con | Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud, los pacientes pueden optar por
apoyo para | tomar su propia decisién de forma independiente o ceder a los consejos u opiniones de

sus proveedores de atencion médica o asistentes de confianza. Para los pacientes con
una comunicacion poco fiable o discapacidades cognitivas, se tienen en cuenta sus
preferencias conocidas. A diferencia de un Poder Notarial o Tutela, en la Toma de
Decisiones con Apoyo para Temas de Salud, la responsabilidad legal y la autoridad
para tomar decisiones no se transfieren a otra persona.

Toma de
decisiones
sustituidas

Las decisiones las toma otra persona en nombre del paciente. Los médicos pueden
tomar decisiones sustitutas en caso de emergencia para salvar una vida. Un Poder
Notarial determina a una persona que toma decisiones sustitutas, pero que ha sido
elegida por la persona (paciente). El protocolo de los hospitales puede asignar a otros
responsables de la toma de decisiones sustituidas para los pacientes que no tienen
quién los represente. Estos protocolos generalmente definen la prioridad para las
personas que toman decisiones sustituidas en funcién de su relacién con el o la
paciente, como hijo/a, madre/padre, hermano/a o amigo/a. Los protocolos no tienen en
cuenta las preferencias del paciente, el grado en que el paciente comparte valores o la
calidad de su relacién. Ademas, como ultimo recurso, el delegado del Director Ejecutivo
de la agencia del Centro Regional del paciente esta autorizado a designar a un
responsable de la toma de decisiones para las personas con discapacidades del
desarrollo. Un juez puede asignar un guardian o tutor para que tome decisiones
sustitutas en nombre de una persona que considere "incompetente". Cuando un juez
considera a alguien "incompetente" para tomar decisiones sobre su vida, se aplica no
solo a su capacidad mental para tomar la decisidén necesaria en ese momento, sino
también a todas las decisiones futuras.
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No hay una estructura unica que pueda dar cuenta de cada situacién de atencion
meédica, habilidades que pueden cambiar o preferencias personales. Por ejemplo, la
mayor parte del tiempo, la situacion es tranquila. Si se les presenta la informacion de la
manera en que la puedan entender y aprender mejor, la mayoria de las personas con
discapacidad tienen opiniones y pueden expresarlas. La toma de decisiones compartida
es el mejor modelo. En una emergencia en la que los minutos son importantes o los
pacientes estan demasiado enfermos para participar, las decisiones podrian utilizar el
modelo de "decisiones sustitutas". Cuando los pacientes se sienten abrumados o
angustiados por demasiada informacion, su capacidad mental o fisica para procesar la
informacidn es limitada, o cuando prefieren delegar la toma de decisiones a otras
personas, pueden depender en gran medida de personas de confianza para tomar
decisiones.

¢ Qué es una decision informada?

Consentimiento informado significa:
* La persona entiende su condicion y sus opciones de tratamiento.

« Entienden los riesgos y beneficios de aceptar o rechazar un tratamiento.
» Son capaces de tener en cuenta y comparar las opciones que se les presente.
e Pueden comunicar su eleccion.

El habla no es una habilidad necesaria para proporcionar un consentimiento informado
para tratamientos médicos. El habla es una habilidad motriz compleja. Si bien se
presume con frecuencia que las personas con discapacidades del habla también tienen
dificultades para comprender a otros o expresarse, esto no es cierto. El habla, la
comprension y el procesamiento de la informacion son funciones cerebrales
independientes. Ademas, el habla es solo una de las formas en que las personas se
expresan.

La gran mayoria de las decisiones de atencion médica tanto para personas sanas como
discapacitadas se toman en el contexto de relaciones de confianza. Las decisiones se
toman de manera informal mediante la conversacion y la negociacion. Los proveedores
de atencidon médica rara vez realizan evaluaciones formales sobre la capacidad mental
de una persona. Rara vez inician procedimientos legales para pedirle a un juez que
determine si alguien es permanentemente “incompetente” y que asigne un tutor.
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¢ Quién puede beneficiarse de la Toma de Decisiones con Apoyo para
Temas de Salud?

Muchas personas con y sin discapacidades tienen acceso a apoyo informal cuando
navegan el sistema de salud y toman decisiones médicas por medio de la toma de
decisiones compartida. La Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud es util
para las personas con discapacidades que sienten que necesitan una estructura mas
formal para garantizar que puedan:

* mantener el control sobre su atencion médica

» tener acceso al apoyo que necesitan por parte de personas en las que confian

» definir claramente el papel de sus asistentes y proveedores de atencién médica

* colaborar eficazmente

Los acuerdos de Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud son voluntarios.
Pueden asegurarse de que los asistentes comprendan y acepten su funcion. Ayudan a
garantizar que los asistentes estén legalmente autorizados a acceder a la informacion
meédica protegida que se necesita para brindar apoyo. Ayudan a garantizar que los
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asistentes puedan acompaniar a la persona a la que apoyan en los entornos de atencion
meédica como una adaptacion razonable para discapacitados segun la Ley de
Estadounidenses con Discapacidades. También pueden ayudar a garantizar que el tipo
y la cantidad de apoyo deseado estén disponibles de manera constante cuando sea
necesario. Los acuerdos de Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud
pueden servir como una herramienta para que los sistemas de servicios para
discapacitados y los equipos de planificacion centrados en la persona identifiquen y
llenen los vacios en el apoyo necesario. Puede ayudar a los proveedores de atencion
meédica a trabajar eficazmente con un paciente que necesita apoyo para desarrollar e
implementar un plan de atencion médica eficaz.

La Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud como un proceso
y un limite de relacidn entre, proveedores de servicios y personas con
discapacidades

Los valores que define la Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud
incluyen:
* Las personas con discapacidad tienen derecho a controlar sus propias vidas.

* Solamente la persona con discapacidad (paciente) puede informar sobre sus
pensamientos, sentimientos, motivaciones y sensaciones internas.

» Lasaludy la seguridad estan protegidas cuando las personas pueden elegir y
controlar sus vidas y cuerpos.

* Las personas con discapacidad estan en la mejor posicion para decidir en
quién confiar, qué apoyo necesitan y a quién quieren brindarlo.

» Las personas con discapacidad necesitan establecer limites claros con las
personas que las apoyan.

* Todos tienen una perspectiva que no siempre es la misma que la de su familia
y sus asistentes.

* Elacceso a apoyo y que el tratamiento se acomode a sus necesidades es un
derecho.

* Elacceso a la comunicacién es también un derecho.

e Todos nos comunicamos.

Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud se adapta a las
necesidades y deseos especificos del paciente. Los apoyos pueden abarcar
apoyo en la toma de decisiones y la comunicacién, y / o una variedad de otros
apoyos, tales como:

* comunicarse con los médicos
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* ayuda para recordar que deben tomar medicamentos o hacer un seguimiento
» explicar conceptos médicos complejos en un lenguaje simple

» considerar opciones de tratamiento

* hacer citas médicas y prepararse para ellas

» transporte a sus citas médicas

* tomar notas durante las citas

» darle a los médicos un historial médico y otra informacion

* obtener informacion médica y de su seguro de salud

* ayudar con tareas fisicas como vestirse o trasladarse a las mesas para el
examen médico

* recoger recetas u otros materiales médicos

Como prepararse para tomar decisiones

Como mantener un Circulo de Apoyo

Un Circulo de Apoyo esta formado por todas las personas interesadas en el bienestar
de una persona o en ayudarla a alcanzar sus objetivos personales. Estas personas no
suelen representar una estructura formal, pero juegan un papel importante en la vida de
alguien con una discapacidad de desarrollo. Cada Circulo de Apoyo es diferente, pero
puede incluir a miembros de la familia, amigos, asistentes de cuidado personal,
administradores de casos, compaferos de trabajo, personal del programa de dia,
compaferos de casa, comparieros de clase y maestros, y/o personas de un lugar de
culto compartido, grupo de apoyo o programa de ejercicios.

Tener un Circulo de Apoyo flexible y extenso puede ofrecer amplias oportunidades, y
servir de resguardo contra la coaccion. Se debe animar a las personas con
discapacidades de desarrollo y sus familias a que desarrollen un gran Circulo de Apoyo
e identificar multiples apoyos de salud. Un conjunto de asistentes puede ayudar a la
persona en una variedad de situaciones. Pueden estar disponibles como ayuda de
emergencia en caso de que no haya un apoyo primario. Por ejemplo, una persona
puede querer que su hermano le ayude a tomar su medicacion, pero puede ser que
quiera que su mejor amigo le acompanie a las citas médicas. Dado que estos diferentes
asistentes estaran entrando y saliendo de la vida de la persona, se debe revisar y
actualizar periédicamente una lista de asistentes que puedan brindar apoyo.
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La comunicacion es la base del cuidado

del paciente. Sin comunicacion, no hay
autodirreccion ni consentimiento
informado.

Garantizar el acceso continuo a la comunicacion y el apoyo

La comunicacion es la base del cuidado del paciente. Sin comunicacién, no hay
autodireccioén ni consentimiento informado. Hay muchas personas con discapacidades
que no tienen la capacidad de iniciar una solicitud de asistencia sin apoyo. Si no
cuentan con apoyo, su asistente o persona de apoyo no esta de acuerdo en ayudarte, o
si quieren cambiar de asistente o persona de apoyo, es posible que no tengan la
capacidad de avisar a alguien que les pueda ayudar. Los arreglos para el apoyo a la
comunicacion y la toma de decisiones deben figurar en los servicios y apoyos sobre la
discapacidad de una persona.

Los proveedores de atencion de la salud son responsables de hacer las acomodaciones
necesarias que sean requeridas debido a la discapacidad y proporcionar su experiencia
y servicio. Salvo en casos de emergencia, no deben tomar decisiones en nombre de
sus pacientes. Para que funcione la Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de
Salud, las personas con discapacidad deben mantener sus relaciones con amigos,
familiares y profesionales que puedan servirles de apoyo.

Para las personas que no pueden solicitar una revisién de un Acuerdo de Toma de
Decisiones con Apoyo para Temas de Salud de manera independiente, se pueden
hacer arreglos para revisar regularmente el (o los) acuerdo(s). El momento y el lugar
naturales para hacerlo son las reuniones y los documentos de planificacion de los
servicios de discapacidad. Las reuniones de planificacién para lidiar con la discapacidad
dirigidas por personas con discapacidades se llaman reuniones de planificacion
centrada en la persona. Los acuerdos de financiacion de servicios de discapacidad
escritos por los representantes del Centro Regional se llaman Planes de Programas
Individuales (IPP, por sus siglas en inglés). Los clientes, madre o padre, o defensores de
derechos deben estar de acuerdo con los Planes de Programa Individual.

22



Las estrategias especificas para asegurar el acceso al apoyo y la comunicacién
pueden incluir:

1.

Instrucciones en el Acuerdo de Toma de Decisiones con Apoyo para

Temas de Salud

 Incluir la supervisién o procesos para los asistentes pagado para asegurar
que sean responsables de sus actos.

« Hacer que los asistentes firmen el Acuerdo de Toma de Decisiones con
Apoyo para Temas de Salud para confirmar su compromiso de servir y que
entienden su papel.

« Incluye instrucciones escritas sobre lo que los asistentes deben hacer si ya
no quieren seguir siendo tus asistentes.

Revision regular y planificada del (de los) acuerdo(s)

« Revisar los acuerdos de toma de decisiones de atencién médica en cada
reunion de planificacién centrada en la persona.

« Incluir la financiacion del apoyo en el Plan de Programa Individual del
paciente.

Planes en caso de emergencia

« Nombrar a alguien para asegurar que el Acuerdo de Toma de Decisiones
con Apoyo esté actualizado y se cumpla.

« Nombrar varios asistentes.

« Nombrar a los asistentes o0 sucesores en caso de emergencia.

« Si el paciente no puede nombrar a un asistente, pide al Consejo Estatal de

Discapacidades del Desarrollo que te asigne un representante autorizado.
Mantén una red de relaciones sociales que sea fuerte, para que puedan
darse cuenta si hay algun problema de modo que puedan intervenir
« Los proveedores de atencion médica, la familia o los amigos pueden alertar

a los coordinadores de casos del Centro Regional sobre las necesidades de

apoyo que no estan satisfechas.

« Cuando sea apropiado, los planes de programas individuales o los planes
centrados en la persona deben incluir asistencia para mantener un sélido
circulo de apoyo.

« Incluye criterios para la adecuacion del Circulo de Apoyo en el Plan de
Programa Individual. Si no se cumplen los criterios, se debe incluir servicios
diseflados para desarrollar ese Circulo de Apoyo.
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¢ Quién puede servir de asistente o persona de apoyo y como lidiar con los
conflictos de intereses?

Todas las personas que proporcionan o financian servicios y apoyos para personas con
discapacidades estan expuestas a conflictos de intereses. Esto es cierto en todas las
situaciones, ya sea que proporcionen o financien servicios de manera formal o informal,
voluntaria o profesional. Los proveedores de servicios de salud no pueden servir de
asistentes, ser quienes tienen el poder notarial o ser tutores para los pacientes que
tratan. Si bien las personas que prestan o financian servicios pueden ser algunas de las
mejores candidatas para servir como asistentes, se debe tocar el tema de los intereses
en conflicto y estos deben ser considerados cuando las personas con discapacidad
seleccionan a sus asistentes.

Si es necesario, un Acuerdo de Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud
puede incluir informacion sobre los conflictos de intereses e instrucciones sobre lo que
se debe hacer si esos intereses parecen estar afectando la calidad del apoyo. Por
ejemplo, se puede nombrar a un asistente alternativo para algunas o todas las
decisiones. Se puede convocar una reunion de equipo que incluya a uno o varios
defensores de derechos que no tengan un conflicto de intereses, y cuya funcion sea
asegurarse de que la decision no sea coaccionada u obligada. Los miembros del equipo
pueden rellenar un cuadro sobre lo que es necesario y lo que es importante para cada
miembro del equipo. Esto puede ayudar a identificar los conflictos de intereses para que
puedan ser tema de conversacion y asi poder resolverlos.

Se debe tocar el tema de los intereses

en conflict y estos deben ser
considerados cuando las personas con
discapacidad seleccionan a sus
asistentes.

Entre los ejemplos de posibles asistentes que tienen conflictos de intereses importantes
se incluyen:
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* una persona que puede obtener dinero de un caso legal que involucre a una
persona con discapacidad;

* una persona que tiene previsto acudir a los tribunales para convertirse en el tutor
o guardian de un adulto con una discapacidad;

* una persona que debe dinero a un adulto con una discapacidad,;

« alguien que esta tratando de obtener el control de la propiedad de una persona;

» alguien que recibe un pago por ayudar a un adulto discapacitado con tareas
personales o médicas o a sus familiares;

» alguien que trabaja en un hogar de ancianos, un hogar de grupo o un hogar en la
comunidad que otra persona dirige como un negocio donde el adulto con una
discapacidad vive o recibe servicios.

Educacion sobre como tomar decisiones:

Como todo el mundo, las personas con discapacidades del desarrollo aprenden a tomar
decisiones cada vez mas complejas con la practica y la experiencia. Los miembros de la
familia y otras personas que los apoyan pueden empezar a desarrollar habilidades para
tomar decisiones tempranamente al permitir que los niflos mas pequenos tengan algun
tipo de control sobre su vida diaria. Incluso las pequefnas decisiones como qué comer
para la cena o qué ropa ponerse para ir a la escuela pueden ayudar a desarrollar
habilidades y confianza. Si una decision abierta es demasiado agobiante, intenta ofrecer
algunas opciones sencillas. Recuerda, como todo el mundo, las personas con
discapacidades pueden tomar decisiones a las que otros se opongan o crean que no
son acertadas. Para leer sobre consejos para madres y padres que quieren criar
ninos/as con discapacidades de modo que tengan las habilidades necesarias para
dirigir sus propias vidas y su apoyo, puede encontrar informacion en esta guia: ;Cuales
son los proximos pasos? Una guia sobre la transicion para madres, padres y otros

ayudantes, escrita por una autodefensora.

Acuerdos formales de Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de
Salud

Los documentos formales que describen los acuerdos de toma de decisiones en
materia de atencion de la salud pueden ayudar a aclarar las funciones y
responsabilidades de todas las personas involucradas. Al igual que los documentos de
Directiva Avanzada y Poderes, hay modelos simples y detallados que pueden ser
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personalizados. Se deben entregar copias de los documentos formales a las personas
que puedan tener la necesidad de referirse a ellos, como los proveedores de atencién
médica, los coordinadores de casos de las agencias de los Centros Regionales, las
personas de apoyo Y el personal de emergencia.

Los proveedores de atencidon médica deben respetar el papel de los colaboradores. El
papel de un colaborador es analogo al de un traductor o agente cultural para personas
con discapacidades. Mientras que el paciente toma la decision final, el proveedor de
atencion médica puede confiar en que el colaborador le ayudara a interpretar la
comunicacion y a trabajar eficazmente con su paciente. El asistente esta ahi para
ayudar a los proveedores de atencion de la salud a tener éxito y lograr un buen
resultado al dar cabida a la discapacidad, la autodeterminacion, los valores y la cultura
del paciente. Los proveedores de atencion médica deben pedir permiso a su paciente
antes de buscar informacion de otra persona, y no deben pedir a los asistentes que
tomen decisiones en nombre de sus pacientes. También deben respetar la capacidad
de su paciente, en lugar de insistir en decisiones sustitutivas cuando el paciente ya ha
tomado y comunicado una decisién informada.

Las personas tienen derecho a correr

riesgos, a tomar decisiones que no sean
recomendables y a aprender de tales
decisiones.

Ayuda para la Toma de Decisiones con Apoyo

Las organizaciones de derechos de los discapacitados de todo el mundo han
promovido la Toma de Decisiones con Apoyo. Hasta ahora, la toma de decisiones con
apoyo ha estado disponible principalmente para personas con discapacidades de
desarrollo, pero cada vez mas, a medida que la definiciéon de apoyo evoluciona, esta
ganando fuerza para personas con discapacidades fisicas y de comunicacion,
discapacidades psiquiatricas, lesiones cerebrales traumaticas y declive cognitivo
relacionado con la edad.
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En los ultimos afos, la Toma de Decisiones con Apoyo ha ido ganando cada vez mas
reconocimiento en las leyes estatales, la jurisprudencia y los servicios sociales. Durante
2019, nueve estados aprobaron leyes que definen los Acuerdos de Toma de Decisiones
con Apoyo como acuerdos legalmente aplicables. La Convencion de las Naciones
Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidades respalda la Toma de
Decisiones con Apoyo para todas las personas con discapacidades. Fue aprobada en
diciembre de 2006. La Asociacion de Abogados de los Estados Unidos aprobd una
resolucion de apoyo en 2017.

El papel de la Toma de Decisiones con Apoyo en
Temas de Salud en un estilo de vida saludable y
para fomenter la prevencion

Estilo de vida saludable

Ademas de dar apoyo para tener acceso a los servicios de atencion de la salud, si se
desea, los ayudantes pueden dar su apoyo para lograr estilos de vida saludables. Esto
puede incluir decisiones relacionadas con hacer ejercicios, alimentarse de manera
saludable, dormir bien, uso de medicamentos, documentar signos, sintomas y efectos
secundarios de los tratamientos, o ayudar a hacerle un seguimiento de los planes de
atencién médica. Los formularios para el sequimiento de la informacion sobre la salud
se pueden encontrar en el sitio web de la Oficina de Atencién Primaria del Desarrollo.

Limites saludables entre las personas con discapacidades y las personas
que las apoyan

Nombrar asistentes de confianza es voluntario. Darles apoyo también es voluntario
(aunque se puede pagar a las personas por su tiempo). Los asistentes deben firmar
cualquier acuerdo formal de Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud. Se
les debe alentar a que incluyan cualquier limite personal acerca de cuando estan
dispuestos a estar disponibles, cdmo se les debe contactar y las decisiones o
actividades que no estan dispuestos a apoyar.

Las personas tienen derecho a correr riesgos, a tomar decisiones que no sean
recomendables y a aprender de tales decisiones. En el caso de las personas que tienen
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a su cargo el cuidado y la custodia de una persona con discapacidad, deben revisar las
leyes que impiden el abandono. Los asistentes que no pueden o no quieren servir —por
cualquier motivo— deben ayudar a asegurar un plan de apoyo y facilitar una transicion
sin problemas a otro asistente. EIl compromiso de hacerlo puede incluirse en un
acuerdo formal de Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud.

Como prepararse para las interacciones con el
sistema de salud

Mejores practicas para los proveedores de servicios médicos

Las barreras para el acceso a la atencion médica de las personas con discapacidades
pueden ser fisicas, sensoriales, financieras, de actitud, programaticas o de
comunicacion. Las barreras de acceso pueden darse en cualquier punto del sistema,
desde el estacionamiento, hasta el personal de oficina y los asistentes médicos que no
estan lo suficientemente entrenados, pasando por las balanzas y las mesas de examen
a las que no es facil subir. Pida la opinion de los pacientes con discapacidades. A veces
un pequeio cambio en el entorno fisico, como una sala de examen que distraiga
menos, o un cambio sutil en la interaccion entre un paciente y un proveedor de
atencion médica puede marcar una gran diferencia.

Los proveedores de atencion médica deben cumplir con los requisitos de la Ley de
Estadounidenses con Discapacidades (ADA, por sus siglas en inglés) y hacer preguntas
de rutina a los pacientes sobre sus necesidades en cuanto a acomodaciones
necesarias. Para los usuarios de CAA, los sistemas de triaje (clasificacion del paciente
segun sus necesidades) telefonico son usualmente inaccesibles. Es posible que se
necesiten citas mas largas para acomodar los estilos de comunicacién mas lentos. Seria
bueno ofrecer formas alternativas de contactar con la oficina, como el correo
electronico o un numero de teléfono directo a un médico o a un miembro del personal.
Se puede hacer preguntas a los pacientes antes de que vengan a su cita para que
puedan prepararse o hacer un seguimiento para dar respuestas después de la cita.

Los proveedores de atencion de la salud estan obligados a dar informacion en formatos

accesibles, como letras grandes, audio y Braille, y a utilizar niveles de alfabetizacion
adecuados y otros métodos individualizados que su paciente pueda comprender.
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Se debe preguntar a los pacientes si tienen un Acuerdo para la Toma de Decisiones
con Apoyo para Temas de Salud, al mismo tiempo que se les puede preguntar si tienen
un Poder Notarial o una Directiva Anticipada. Como con todos los pacientes, presuma

que los pacientes que no usan el habla para comunicarse son competentes para tomar

sus propias decisiones a menos que se les informe lo contrario. Dé a las personas un

tiempo ininterrumpido y sin presion para responder.

Algunas maneras respetuosas de preguntar sobre los apoyos incluyen:

¢ Tienes algun documento legal, como un Acuerdo para la Toma de Decisiones
con Apoyo para Temas de Salud, un Poder Notarial o una Directiva
Anticipada?

¢ Tienes un asistente de confianza que te ayude a tomar decisiones?

¢ Como tomas tus decisiones? ¢ Hay alguien que te ayude con eso?

¢Hay alguien a quien te gustaria consultar para que te ayude a tomar una
decision?

¢ Necesitas mas tiempo para tomar una decisién?

¢ Quieres pensarlo en casa y me comunicas tu decision después?

¢ Tienes un ”"Pasaporte de Salud”, una carta de acomodacion o un resumen
meédico que describa como trabajar mejor contigo?

Aqui hay algunos consejos especificos para ayudar en la Toma de Decisiones
con Apoyo para Temas de Salud para los asistentes y los proveedores de
atencion médica:

Habla directamente con la persona con la discapacidad.

Respeta el papel del asistente al permitirle entrar en la sala de examen.

Si es apropiado, pidele al paciente o a la persona que lo apoya que te explique
y, si es posible, que te demuestre cdmo comunica sus decisiones.
Comprueba que te estas haciendo entender.

Dale tiempo a la persona para que procese la informacion que le has dado.
Si no se necesita una decision inmediata, permite que la persona investigue
opciones, consulte con otras personas y procese la informacion antes de
responder.

Asegurate que tienen acceso a los dispositivos de comunicacion y apoyo
apropiados.

Haz un seguimiento para resolver cualquier pregunta o inquietud.

Respeta y hazle caso a las decisiones de tu paciente.
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Si un paciente no tiene una forma efectiva de comunicacion expresiva, considera
referirlo para una evaluacion. Puedes encontrar una guia para acceder a la
comunicacion en el sitio web de la Oficina de Atencion Primaria del Desarrollo. Si no

tiene la capacidad mental o fisica o las habilidades de comunicacion para tomar una
decision especifica en un momento determinado, puede que sea necesario tomar una
decision sustitutiva. Sin embargo, no se debe suponer que ese sera siempre el caso
para todas las decisiones en el futuro. Las personas aprenden a tomar decisiones
mediante la accion misma de tomar decisiones. Incluso si en ultima instancia no tiene
éxito, los intentos de involucrar a los pacientes en la toma de decisiones compartidas
ayudan a que puedan desarrollar sus propias habilidades. La falta de experiencia,
oportunidad, educacion o habilidades de comunicacién no es lo mismo que la falta de
potencial.

Las habilidades de comunicacién pueden tardar muchos afos en desarrollarse. El
campo de la Comunicacién Aumentativa y Alternativa esta recién empezando. Las
nuevas tecnologias y métodos estan avanzando rapidamente. Las personas que no
pueden comunicarse eficazmente cuando se sienten mal o en un centro de atencién
meédica pueden ser mas capaces en un entorno menos estresante.

Los médicos deben ser escépticos ante los diagnosticos de discapacidad intelectual en
personas que no tienen un método fluido de comunicacidn expresiva o que tienen
diferencias sensoriales y de movimiento. Es posible que se les haya diagnosticado
erroneamente. La familia o las personas que la apoyan pueden haber sido mal
informadas por los profesionales acerca de la capacidad y el potencial intelectual de
una persona. Las evaluaciones que se desarrollaron para personas con un
procesamiento sensorial y un control del movimiento tipicos suelen dar resultados
erroneos en personas con diferencias sensoriales y de movimiento. Ademas, las
personas pueden ganar y perder habilidades cognitivas, por lo que los resultados
anteriores pueden no reflejar la situacion actual.

Los pacientes y las familias informan que los profesionales muchas veces les influencian
o incluso les presionan para que busquen la tutela en lugar de trabajar con ellos para
darles el apoyo necesario. Los profesionales de la salud pueden ayudar a sus pacientes
a conservar su derecho legal a tomar decisiones y a desarrollar las habilidades
necesarias para ejercer sus derechos.
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Acomodaciones

Los pacientes deben dar informacidn escrita sobre cualquier necesidad de
acomodaciones que tengan. Sin embargo, es util conocer el protocolo basico de

discapacidad.

Habla con normalidad utilizando un ritmo, volumen y tono de voz normales, a
menos que se le pida que hagan algo diferente.

Habla directamente con tu paciente en lugar de hablar con su ayudante o
acompanante. Preguntale a tu paciente antes de hablar con la persona que le
esta asistiendo.

Los dispositivos de movilidad y comunicacion suelen estar muy personalizados
y son fundamentales para el funcionamiento diario de las personas con
discapacidades. Respeta estos dispositivos y pide permiso antes de usar
cualquier dispositivo de adaptacion o equipo especializado.

La comunicacion no tradicional es tipicamente lenta. Cuando interactues,
espera pacientemente que te den una respuesta sin interrumpir. No
interrumpas ni completes las frases de la persona.

Puedes encontrar mas consejos para interactuar con personas que se

comunican de una manera que no es tradicional en el sitio web de la Oficina

de Atencion Primaria del Desarrollo

Formularios y herramientas para los pacientes

El 80% del diagndstico se basa en un historial médico. Es responsabilidad de los
pacientes dar un historial preciso y completo. A veces, las personas con discapacidades
necesitan apoyo para completar los formularios para registrar sus signos y sintomas; las
funciones corporales como los signos vitales, el suefio, la menstruacion, las conductas;
la ingesta de liquidos y alimentos; y/o la administraciéon de medicamentos. Para ayudar a
las personas con discapacidades, y a quienes las apoyan, a recopilar y organizar la

informacidn, puedes encontrar formularios con ejemplos para el seguimiento de estos

temas.

Los pacientes también deben estar preparados para dar informacion detallada sobre los
rasgos, las caracteristicas y la condicion de referencia usual (baseline). Comprender
bien la condicion de referencia usual ayudara en el diagnostico. La enfermedad
usualmente se presenta como un cambio en el comportamiento o la funcién, por lo que
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es fundamental que los médicos entiendan lo que es normal para el paciente. Esta
informacidén se puede resumir en evaluaciones de discapacidad o educativas o en
documentos del Plan de Programa Individual.

La enfermedad usualmente se presenta
como un cambio en el comportamiento
o la funcion.

También es responsabilidad de los pacientes y de las personas que los apoyan
informarles a sus médicos sobre la mejor manera de acomodar su comunicacion y su
discapacidad. Es util crear una nota resumida con informacion. A veces se llama
“Pasaporte de Salud”, Resumen Médico o Carta de Adaptacion. Estos documentos
explicaran las necesidades de discapacidad del paciente, los métodos de comunicacion

y aprendizaje preferidos, y cualquier consejo especial para ayudarlos en el ambito de la
atencion médica. Los pacientes deben volver a dar esta informacion cuando vean a
nuevos profesionales de la salud o vayan a la sala de emergencias. Los pacientes
deben considerar la idea de mantener una copia de este documento en su billetera,
mochila o algo que siempre lleven con ellos en todo momento.

Preparacion para emergencias

Es util tener una "Bolsa Lista para Viajar" para casos de emergencia. Esta bolsa de
emergencia debe incluir copias de los documentos de salud mas importantes,
incluyendo el Acuerdo para la Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud,
Directivas Anticipadas, autorizaciones, informacion sobre las acomodaciones necesarias
y documentos de Poder Notarial. También puede incluir articulos de comodidad que
pueden ayudar a una persona a mantener la calma, cualquier cosa necesaria para la
comunicacion, u otras cosas que puedan ser necesarias en un departamento de
emergencia o refugio. Para las personas que no se puede dejar solas, debe haber un
plan de emergencia en caso de que una persona de apoyo no pueda ayudarles. Para
las personas que son médicamente fragiles, que tienen un historial de crisis de salud
mental o de comportamiento, es util tener un plan en caso de crisis y de ayuda para
emergencias médicas o de comportamiento. Los servicios de crisis por discapacidad

32


https://odpc.ucsf.edu/es/informaci%C3%B3n-m%C3%A9dica/consejos-para-organizar-las-visitas/mi-pasaporte-de-salud
https://autismandhealth.org/

deben utilizarse en lugar de la aplicacion de la ley para las crisis que no impliquen una
intencion criminal. Para las personas que requieren equipos o transporte especiales por
su discapacidad o comunicacion, se debe tener planes en caso de cortes de energia o
desastres naturales.

Seguro de salud

Entender cémo usar el seguro de salud y los copagos para la atencién puede ser un
tema complejo. Si se necesita apoyo, es posible que los pacientes tengan que rellenar
los documentos del plan de salud para que un asistente pueda actuar como su

representante autorizado para poderles dar asistencia.

El diagndstico de una discapacidad

cognitiva o del habla no determina si
alguien tiene la capacidad mental para
tomar una decisién informada.

Interacciones con el sistema de salud (funciones y
responsabilidades)

Recomendaciones para proveedores de servicios de salud

Preguntale a tu paciente:

¢ Como nos podemos comunicar mejor?

¢ Qué puedo hacer para adaptarme a tus necesidades?

¢ Utilizas algun servicio o apoyo?

¢ Qué informacion te gustaria compartir con otros?

¢ Te gustaria obtener mas informacion sobre el Apoyo en la Toma de
Decisiones de atencion médica o una referencia a servicios sociales, legales o
sobre discapacidades?

Asume que la persona es competente y empieza con el proceso habitual de
apoyo en la toma de decisiones compartidas.
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» Pasar al proceso de toma de decisiones con apoyo Y finalmente la toma de
decisiones sustituidas, segun sea necesario.

Hay dos situaciones en las que es dificil obtener el consentimiento informado de un
paciente. La primera se presenta cuando un paciente no tiene la capacidad mental o
fisica para tomar una decision informada. La segunda se da cuando un paciente tiene la
capacidad, pero no se toma en cuenta. La segunda situacién es mucho mas comun que
la primera. El diagnéstico de una discapacidad cognitiva o del habla no determina si
alguien tiene la capacidad mental para tomar una decision informada. EI hecho de que
alguien use servicios 0 apoyos o sea cliente del Centro Regional tampoco determina su
capacidad mental para tomar una decisién informada. Algunas personas con
discapacidades del desarrollo temen que los médicos asuman que la necesidad de
apoyo es lo mismo que tener una menor capacidad para tener control sobre sus vidas.
La capacidad puede cambiar. Esta capacidad se puede mejorar con adaptaciones y un
entorno de apoyo. Puede ser adecuada para algunas decisiones en algunos momentos
y no para otras en otros momentos. La gente puede ganar o perder capacidad. No se
trata de una situacion constante o permanente. Se debe evaluar la capacidad mental
para cada decision en el momento mismo en que se debe tomar la decision.

Se presume que las personas tienen capacidad legal para tomar decisiones por si
mismas, a menos que un juez considere a esa persona como "incompetente”. Tener
capacidad legal significa la capacidad de ejecutar documentos legales validos. Al igual
que las personas que no tienen discapacidad, al poner en practica procesos de toma de
decisiones compartidas, apoyadas y, cuando sea necesario, sustituidas, las personas
con discapacidades pueden mantener su capacidad legal, incluso cuando aun no tienen
la capacidad mental o fisica para tomar algunas decisiones de atencién médica, ya sea
algunas veces o la mayoria de las veces. Mantener la capacidad legal y participar en la
toma de decisiones brinda a las personas la oportunidad de desarrollar sus habilidades
en la toma de decisiones, asumir la responsabilidad de los resultados y aprender tanto
de las buenas experiencias como de las malas. Las personas estan mas seguras
cuando mantienen el control sobre sus vidas.

La investigacion demuestra que los pacientes sin discapacidades, con cualquier tipo de
nivel de educacion, usualmente tienen una comprension incompleta de su condicion y
las opciones de tratamiento que se les ha ofrecido. La comunicacién y la educacion
sobre salud pueden ser mejoradas para todos los pacientes. Los pacientes sin
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discapacidades también a veces toman decisiones que van en contra del consejo de
sus médicos y se respeta su dignidad de asumir riesgos. Las personas con
discapacidades no deben someterse a un estandar diferente que el de otros pacientes
en cuanto a su participacion en el proceso de toma de decisiones informadas.

Recomendaciones para los asistentes o personas que dan apoyo

Los asistentes deben tratar de anticipar el tipo especifico de apoyo que una persona
necesitara basandose en el tipo general de apoyo que la persona haya solicitado. Por
ejemplo, algunas personas pueden necesitar ayuda para recordar que deben tener su
tarjeta de seguro médico, Pasaporte de Salud o documentos que especifican sus
adaptaciones. Otros pueden necesitar ayuda para escribir sus preguntas, inquietudes o
sintomas, obtener informacion de las personas que le brindan atencion médica,
recordar qué medicamentos toman, traer documentos, organizar servicios de transporte
o saber lidiar con la documentacién en la recepcion.

Si es posible y apropiado, habla con la persona antes de la cita para determinar su
necesidad especifica de apoyo. Los asistentes deben sentirse lo suficientemente
comodos como para pedir ayuda y adaptaciones a los proveedores de atencién médica,
en caso sea necesario. Por ejemplo, un asistente puede solicitar tiempo adicional o una
sala de examen accesible cuando se programe una cita. Los asistentes pueden
asegurarse de que los usuarios de CAA tengan acceso a su método de comunicacion
preferido y al vocabulario que necesitaran. Durante la cita, los asistentes pueden
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concentrarse en la persona con discapacidad y ayudar o modelar la comunicacion
directa con el cliente. Si el proveedor de atencion médica no esta dirigiéndose
directamente a la persona al comunicarse, el asistente puede hacerlo notar y redirigir la
comunicacion.

Recomendaciones para los usuarios de CAA

Las personas que usan CAA tienen derecho a tomar decisiones sobre su cuerpo y su
salud. Este derecho conlleva ciertas responsabilidades.

* En la medida de lo posible, los usuarios de CAA deben tener el poder de
definir y establecer limites con sus asistentes.

* Deben solicitar el tipo y la cantidad de ayuda que necesitan para tomar
decisiones informadas. Esto también puede incluir que puedan dar permiso y
acceso a informacién médica especifica a cada asistente.

* Los usuarios de CAA deben participar en la planificacion de su propia atencion
médica. Esto podria significar que deban pensar en preguntas para hacerle a
un médico o pedir ayuda de un asistente y su proveedor de atencion médica
para lograr una comunicacion efectiva.

* Los usuarios de CAA y todas las personas con discapacidad tienen derecho a
hacer preguntas y seguir el consejo de un médico, pedir una segunda opinién,
elegir una opcidn diferente o solicitar un plan alternativo.

* Una vez que se ha tomado y comunicado una decision, los usuarios de CAA
son responsables de las consecuencias de tal decision.

Seguimiento después de recibir servicios de
atencion médica

Definir quién tiene la responsabilidad de hacer un seguimiento

Seguir un plan de atencion médica y monitorear el resultado puede incluir la capacidad
de navegar por sistemas que suelen ser complejos. Los médicos podrian recomendar
referencias, analisis de laboratorio, procedimientos y medicamentos. Trabajar con
farmacias para surtir recetas y garantizar que se entiendan bien las instrucciones y los
efectos secundarios puede presentar dificultades que requieren de apoyo.

Algunos planes de salud no se pueden llevar a cabo sin nuevos servicios y apoyos. Los
proveedores de atencion médica y los asistentes pueden ayudar a solicitar y abogar
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para que se hagan cambios en el Plan de Programa Individual de una persona, en caso
sea necesario. Es importante asegurarse de que quede claro quién hara el seguimiento
y qué tipo de apoyo se necesita. Es posible que los proveedores de atencion médica
deban ser mas proactivos de lo habitual para garantizar que los pacientes con
discapacidades sepan navegar el sistema de atencion médica. Por ejemplo, puede que
los proveedores necesiten programar citas con especialistas para su paciente o llamar
con anticipacién para asegurarse de que la informacién importante sea transmitida con
precision.

Es posible que las personas con

problemas de comunicacion no puedan
alertar a su profesional de la salud sobre
un problema, a menos que tengan
alguien que les ayude.

Recoleccion de datos sobre el estado de salud o los resultados del
tratamiento

A veces, los profesionales de la salud asumen que los pacientes los llamaran en caso
que los tratamientos no funcionen o si hay efectos secundarios. Es posible que las
personas con problemas de comunicacion no puedan alertar a su profesional de la
salud sobre un problema, a menos que tengan alguien que les ayude. Explica y deja
bien claro qué tipo de datos deben registrarse con respecto a la respuesta al
tratamiento y qué tan pronto se te debe informar en caso haya algun problema.
Asegurate de que haya un plan de seguimiento para que las cosas se hagan con el
tiempo debido.

En el caso de los usuarios de CAA, los problemas médicos tienden a identificarse mas
tarde que en el caso de las personas sin problemas de comunicacion. Los profesionales
de la salud deben asegurarse de que los pacientes con problemas de comunicacion
tengan formas eficientes de comunicarse con ellos, y de que recibiran una respuesta
rapida y con la prioridad del caso. Puede que los pacientes necesiten una linea directa a
la cual llamar por teléfono o la direccion de correo electrénico de un miembro del
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personal que comprenda sus necesidades de comunicacion y adaptacion. Los
asistentes también pueden ayudar en el proceso de seguimiento. Por ejemplo, pueden
ayudar a mantener una buena comunicacion entre el paciente y los profesionales de la
salud. El asistente que brinda apoyo con los servicios de seguimiento puede ser otra
persona, diferente a la que estuvo presente el dia de la cita. Pregunta cual sera la
persona encargada de ese tipo de ayuda.

Proceso de consentimiento informado

Excepto en casos de emergencia, todas las decisiones deben ser informadas. Esto
significa que el paciente, asistente o representante comprende tu condicién de salud,
las opciones de tratamiento, los riesgos y beneficios de cada opcién, los ha comparado
entre si y, luego de hacerlo, comunicara una eleccion. Los proveedores de atencion
meédica estan obligados a ofrecer informacién accesible y a tratar de comunicarse de
una manera que su paciente pueda entender. También estan obligados a respetar las
decisiones informadas, incluso aunque no estén de acuerdo con tales decisiones. Sin
embargo, si una decisidén no esta completamente informada o si la capacidad mental o
fisica del paciente esta en duda o no esté clara, es util incluir informacién sobre qué
hacer en una directiva avanzada o en un Acuerdo de Toma de Decisiones con Apoyo
para Temas de Salud.

Si un médico cree que no se ha tomado una decision informada, los siguientes pasos
para los proveedores de atencion médica son:

* Intenta mejorar las adaptaciones o la comunicacion.

» Trabaja con el asistente para evaluar la capacidad fisica y mental del paciente.

» Revisa cualquier Directiva Avanzada o Acuerdo de Toma de Decisiones con
Apoyo para Temas de Salud.

» Si el paciente asiente y la decisidén es de bajo riesgo o hay poco en juego o si hay
un mejor estandar de atencion u opcion clara que la mayoria de la gente elegiria,
acepta una decision tomada con apoyo aunque la capacidad mental o la
comunicacion no sean completamente claras.

» Consulta a la persona que tiene el Poder Notarial del paciente.

» Solicita que el centro regional del condado en el que reside el cliente designe
una persona a cargo. Si hay tiempo, convoca una reunidén de equipo de aquellos
en el Circulo de Apoyo del paciente para ayudar a la persona a cargo, designada
por el Centro Regional, a tomar la decision.
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« Sino hay asentimiento y consenso, el cliente también debe tener una persona
que defiende sus derechos en la reunién, y que tal persona no tenga un conflicto
de intereses, como el Defensor de los Derechos del Cliente o un representante
autorizado designado por el Consejo Estatal de Discapacidades del Desarrollo.

» Sino hay consenso entre los miembros del Circulo de Apoyo del paciente, el
equipo puede consultar un comité de ética, el Defensor de los Derechos del
Cliente, el Defensor del pueblo, los funcionarios de Relaciones con el Paciente o
de Gestion de Riesgos para ayudar al equipo a llegar a un consenso.

« Siaun no hay consenso, como ultimo recurso, las partes pueden considerar un
caso legal para resolver la decision en cuestion (no necesariamente todas las
decisiones futuras). Esto rara vez es necesario.

Tanto con los pacientes sanos como con los discapacitados, no siempre queda
completamente claro si es que el paciente comprende completamente los riesgos y
beneficios. El consentimiento verdaderamente informado es mas una aspiracioén que
una realidad. Asentir significa que la persona afirma la decision, incluso si no esta claro
si el paciente consider6 completamente los riesgos y beneficios de todas las
alternativas. Existe el riesgo de que el proveedor de atencién médica o el asistente
sustituya su decision por la del paciente, pero al menos el paciente participé en la toma
de decisiones en la medida de su capacidad. Para las personas cuya comunicacion
expresiva es muy limitada, el asentimiento puede significar que no protestan
activamente de manera verbal o mediante el lenguaje corporal.

Como mejorar los conocimientos, actitudes y creencias

Usuario de CAA. Solo el paciente puede conocer sus propias experiencias internas. Es
de vital importancia que los asistentes y los proveedores de atencién médica escuchen
directamente a los pacientes. Los pacientes generalmente comprenden y pueden
comunicarse mas de lo que se supone que pueden, si escuchamos y observamos con
atencion. Como todo el mundo, los usuarios de CAA tienen la capacidad de cambiar y
aprender. Una sola interaccién no es necesariamente indicativa de todas las
interacciones futuras.

Asistente. El papel de ser un asistente es diferente al de ser una persona que sustituye
al paciente en la toma de decisiones. Los asistentes deben ser proactivos y defender al

paciente sin involucrarse demasiado o hablar por la persona a la que apoyan. Este suele

ser un equilibrio delicado entre cuidar a una persona con una discapacidad del
desarrollo y no dejar que se comunique por si misma o quitarle la autonomia.
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No toda la agitacion, o el no responder o

las respuestas raras o inusuales estan
relacionadas con la discapacidad de una
persona.

Profesionales de la salud. Puede ser util tener algunos conocimientos basicos sobre la
historia de la discapacidad y los derechos de la discapacidad. Por ejemplo, las mujeres
con discapacidad han tenido un largo historial en cuanto a la negacion de sus derechos
reproductivos. Han sido esterilizadas en contra de su voluntad o se les ha quitado la
custodia de sus hijos. Las personas con discapacidad también tienen miedo a la
institucionalizacion. La mayoria de las veces, han recibido mensajes negativos sobre
sus cuerpos y habilidades. Estas practicas y mensajes negativos aun siguen ocurriendo.
Un paciente puede desconfiar de los consejos médicos que podrian estar basados en
percepciones sobre la discapacidad.

No toda la agitacion, o el no responder o las respuestas raras o inusuales estan
relacionadas con la discapacidad de una persona. También pueden ser un signo de
delirio o una enfermedad grave, como un accidente cerebrovascular o efectos
secundarios de los medicamentos. Para evitar hacer suposiciones peligrosas, un
historial cuidadoso del comportamiento y la condicion de referencia usual (baseline) de
una persona pueden ayudar a identificar cambios en la funcién, el comportamiento y la
comunicacion de referencia que podrian indicar una enfermedad. Aqui se puede
encontrar una herramienta para evaluar un cambio de comportamiento.

Como apoyar la Comunicacion

Toda persona debe ser respetada e involucrada en las decisiones sobre su salud en la
medida de lo posible. Se debe utilizar el método de comunicacién preferido por el o la
paciente. Ten en cuenta que el habla no es la Unica forma de comunicacion. Puede ser
que algunos pacientes con discapacidades cognitivas 0 de comunicacion no respondan
con palabras. En algunos casos, sus palabras habladas pueden no representar con
precision su verdadera voluntad y preferencia. Sin embargo, un asistente capacitado u
observador cuidadoso puede interpretar gestos o vocalizaciones corporales o faciales.
Incluso si la comunicacion expresiva de alguien es minima y seran necesarias
decisiones sustituidas, los pacientes deben estar en la sala cuando se hable sobre la
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informacion y las decisiones que los afectaran. Habla directamente con el paciente,
incluso si no estas seguro de que te comprenda y aunque no te responda.

Habla directamente con el paciente,
incluso si no estas seguro de que te
comprenda y aunque no te responda.

Optimizacion del entorno para apoyar la capacidad de compartir el Poder

Optimiza el entorno. Reduce las distracciones sensoriales tanto como sea posible.
Adaptate a las necesidades de comunicacion. Asume que la persona es competente.
No supongas nada. Ofrece el tiempo necesario, sin apurar a nadie.

Como prevenir, identificar y manejar el Sesgo por Discapacidad

El Sesgo por Discapacidad puede ser consciente o inconsciente. Las vidas de las
personas con discapacidades son importantes y valiosas, independientemente de sus
rasgos, caracteristicas o estado funcional. Las personas con discapacidad llevan vidas
tan llenas y ricas como las de cualquier otra persona. Sienten alegria, tristeza y tienen
suefos y metas. Las personas con discapacidad califican su calidad de vida a un nivel
mas alto de lo que otras personas suponen. El simple hecho de tener una discapacidad
no indica una mala calidad de vida. La falta de servicios y apoyos, oportunidades,
opciones y control, o actitudes negativas pueden disminuir la calidad de vida. Los
servicios adecuados en un entorno acogedor y de apoyo pueden mejorar drasticamente
la funcion de una persona.

Como manejar la incertidumbre

Brindar atencion oportuna. Retrasar o negar la atencion debido a dificultades para
obtener un consentimiento informado valido es, en si, una decision. Si bien es
importante optimizar la oportunidad para que el paciente tome una decision, también es
importante obtener el consentimiento informado de manera oportuna. Utiliza los medios
menos restrictivos posibles. Si actuas de buena fe y haces lo mejor que puedes, tu
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esfuerzo sera suficientemente bueno. Trabaja en el proceso para brindar una atencion
oportuna.

Qué hacer cuando una decision esta fuera del rango de lo que una persona razonable
podria elegir. Intenta obtener una comprensién mas profunda de las razones detras de
una decision en particular. Las personas con discapacidades del desarrollo son
personas complejas, tanto como lo seria cualquier persona sin discapacidades.
Comprender las historias personales y las motivaciones puede ser de gran ayuda para
llegar a un compromiso con un paciente. Cuando un paciente tiene una discapacidad
de comunicacion, los médicos usualmente necesitan encontrar formas alternativas de
obtener esta informacion. Si la decisidn puede retrasarse, tal vez el paciente pueda
preparar una explicacion por escrito en la tranquilidad de su casa. Un médico puede
obtener permiso para hablar con un asistente de confianza que tenga informacion
relevante. Puede ser que haya una razon o motivo detras de una decision, y que eso
parezca estar fuera de la norma. Los pasos a seguir incluyen:

1. Explora las razones de las decisiones hasta que se comprenda el contexto
completo. Por ejemplo, un paciente puede estar tratando de ejercer (y demostrar
que tiene) poder al no seguir la recomendacion de una figura de autoridad.

2. Explora posibles problemas interseccionales con grupos de identidad como la
identidad de género, la raza, la etnia o la religion que pueden afectar la toma de
decisiones del paciente de manera diferente a lo que lo haria el proveedor de
atencion médica, ya que este no comparte la misma identidad o cultura.

3. Ayuda a resolver el problema.

4. Llama a una reunion de equipo con el Circulo de Apoyo del paciente.

5. Confirma que el paciente ha realizado todos los pasos del consentimiento
informado y que no simplemente se esta limitando a asentir o resistirse.

6. Sila capacidad mental es ambigua, haz una evaluacion formal utilizando una
herramienta como los Criterios de Applebaum (Applebaum Criteria) y solicite una
consulta, en caso sea necesario. Si el paciente no tiene capacidad mental, pasa a
un proceso de toma de decisiones sustituido.

7. Explica claramente las consecuencias e informa al paciente que esta tomando
una decision en contra del consejo médico.

8. Intenta llegar a compromisos o acciones de mitigacion que puedan reducir el
riesgo o que puedan llevar a un acuerdo.

9. Respeta la decision y el paciente es responsable de las consecuencias.
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10.Reconoce la angustia moral de los proveedores de atencion médica y sus
asistentes.

Grafica: Qué hacer cuando una decision esta fuera del rango de lo que una persona
razonable podria elegir.
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Qué hacer cuando la decision no es clara. La naturaleza de la discapacidad de algunas
personas es que podrian expresar verbalmente cosas que no quieren decir. Confirma
utilizando la forma de comunicacion que mas les sirve a ellos/as y sé consciente del
riesgo de provocar respuestas verbales automaticas. Para reducir el riesgo de influir en
una respuesta, utiliza técnicas como repetir de vuelta lo que te dicen, preguntar de
diferentes maneras y crear un ambiente seguro y tranquilo. Consulta con los asistentes
para confirmar que la respuesta es auténtica. Madres y padres han informado sobre
problemas para interpretar la comunicacién de personas para quienes el habla no es
confiable:
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Citas:

“Los [médicos] me preguntaban: ;has estado consumiendo cocaina?" Y ella
decia que si. "Y eso no era cierto".

“... verbalmente, le han ensenado a decir, "si", debes estar de acuerdo con el
terapeuta." Pero no es necesariamente asi como se siente".

"Es posible que el médico no sepa que lo que diga mi hijo, no siempre es
realmente lo que quiere decir (a lo que se refiere)".

Por lo general, la evaluacion de la capacidad mental sera implicita. Si no hay una razén
para cuestionar la toma de decisiones de un paciente, debes suponer que es
competente. El simple hecho de tener una discapacidad, usar una manera alternativa de
comunicarse (que no es hablada) o usar servicios o apoyos no es evidencia de que
exista una falta de capacidad mental. A menos que un paciente tenga una tutela basada
en un proceso judicial, ese paciente conserva su capacidad juridica, incluso cuando
carece de capacidad mental para tomar decisiones. Esta es una situacion comun
cuando las personas estan enfermas, ya sea que tengan una discapacidad o no, y se
puede tratar de manera similar.

Los pasos a seguir cuando las decisiones no son claras son:

1. Asegurate de que se esté usando el apoyo y los métodos de comunicacién
preferidos de la persona. Los asistentes y los dispositivos de comunicacion no
son equivalentes entre si.

2. Asegurate de que no se pase por alto la capacidad mental del paciente debido a
su apariencia, comportamiento, limitaciones fisicas o estilo de comunicacion.
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3. Utiliza la ayuda de los asistentes para aclarar las cosas. Los asistentes son
similares a los intérpretes o intermediarios culturales. El proveedor de atencién
meédica no siempre necesita poder comunicarse de forma independiente, pero
puede trabajar con otros para obtener el consentimiento informado.

4. Los proveedores de atencion médica pueden confiar en lo que harian en una
situacion similar con una persona sin discapacidad cuya toma de decisiones se
vea comprometida.

¢Qué puedes hacer si un proveedor de atencién médica malinterpreta o ignora

una decision que fue tomada con apoyo?

1. Asegurate de que los apoyos y soportes de comunicacién son los adecuados.

2. Recuérdale al proveedor de atencion médica que existe un requisito de
brindar un modo de comunicacién eficaz.

3. Ofrece informacion sobre la Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de
Salud, los derechos de comunicacién y el método de comunicacion preferido
del paciente.

4. Solicita la defensa de los derechos del paciente por parte de un proveedor de

atencion primaria de confianza.

Trae otras personas que son parte del Circulo de Apoyo del paciente.

6. Solicita la participacion de un representante del Centro Regional, un defensor
del pueblo, un representante de pacientes, o un defensor de los derechos del
cliente.

7. (Siesto no funciona) Cambia de proveedor de atencién médica.

o

¢Qué puede hacer un asistente o proveedor de atencién médica si sospecha
que una decision ha sido tomada bajo presion?
1. Habla con el paciente a solas.
2. Aclara cualquier conflicto de intereses que pueda existir.
3. Consulta una Directiva Avanzada.
4. Ofrécete para ayudar a nombrar a un asistente diferente.
5. Solicita el apoyo de un administrador de casos, defensor de pacientes,
defensor del pueblo o defensor de personas con discapacidades.
6. Llama a los Servicios de Proteccion para Adultos si sospechas que existe
algun tipo de abuso o negligencia.
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Definicion de términos

e Las agencias del Centro Regional son una de las 21 agencias en California que
brindan servicios a personas con discapacidades del desarrollo que califican para
recibir sus servicios. Estos centros coordinan y financian servicios y apoyos. Estan
financiados por el Departamento de Servicios del Desarrollo de California.

e Los Acuerdos de Toma de Decisiones con Apoyo son documentos que identifican
a la(s) persona(s) que ayudaran a otra persona (paciente) a tomar sus propias
decisiones. No es un contrato, sino una autorizaciéon. Debe ser facil de entender y
ejecutado de forma valida.

e El Apoyo Natural es un tipo de apoyo disponible fuera del sistema de apoyo por
discapacidad pagado. Este tipo de apoyo puede estar disponible para personas con
y sin discapacidad. Un ejemplo de apoyo natural es alguien que acompana a un
amigo a una cita médica.

e Asentimiento significa que la persona esta de acuerdo con la decisién, incluso si no
se puede determinar si entendié completamente todas las opciones, riesgos y
beneficios.

e La atencion centrada en el paciente se centra en las necesidades del paciente. En
este modelo, el sistema de salud se adapta a estas necesidades. El paciente es el
socio o aliado principal en su atencion médica. Este modelo toma en cuenta sus
valores, preferencias y respeta sus decisiones.

o Capacidad Legal significa que una persona esta legalmente capacitada para hacer
un contrato, como firmar un testamento o un poder. Un acuerdo de Toma de
Decisiones con Apoyo para Temas de Salud es una autorizacién, no un contrato, y
no requiere el mismo grado de capacidad mental.

e La Capacidad Mental es la suficiente comprension y memoria para comprender de
manera general la situacion en la que uno se encuentra y la naturaleza, finalidad y
consecuencia de un acto o transaccion propuesta. La capacidad mental puede
cambiar con el tiempo y en diferentes circunstancias o entornos.

e Un Circulo de Apoyo es la red de apoyo de todas las personas que se involucran y
participan en apoyar los objetivos de la persona y velar por su bienestar. Estas
personas pueden incluir a la pareja (novio/a), amigos/as, miembros de la comunidad
(por ejemplo, companeros/as de trabajo, escuela, clubes, equipos, grupos de
interés) y proveedores de servicios (por ejemplo, maestros, trabajadores sociales,
asistentes, terapeutas, peluqueros, mecanicos, comerciantes).
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La coercion es convencer u obligar a una persona a hacer algo en contra de su
voluntad o en contra de lo que le conviene o de sus intereses.

La comunicacion aumentativa y alternativa incluye todas las formas en que
compartimos nuestras ideas y sentimientos sin hablar. Hay dos tipos principales de
CAA: (1) sistemas sin ayuda y (2) sistemas con ayuda. (1) Sistemas sin ayuda: las
personas no necesitan nada mas que su propio cuerpo, por ejemplo, usar gestos,
lenguaje corporal, expresiones faciales y lenguaje de sefas. (2) Sistemas con ayuda:
utiliza algun tipo de herramienta o dispositivo, que va desde lapiz y papel o sefalar
letras, palabras o imagenes en una tableta (sistema con ayuda basico) hasta
seleccionar letras o imagenes en una pantalla de computadora que hable por usted
(sistema con ayuda de alta tecnologia). La mayoria de las personas con y sin
discapacidades del habla utilizan una combinacion de métodos para comunicarse.
El consentimiento es estar de acuerdo con una decisién mientras se comprenden y
se pueden sopesar o comparar las opciones.

El Equipo de Planificacion Centrado en la Persona es un grupo de personas
elegidas por la persona para que le ayuden con la planificacion futura y el desarrollo
de un plan de servicios y apoyo para discapacitados. Se centra en las preferencias
de la persona con discapacidad.

Guardian (tutor) es una persona a la que un juez le otorga el derecho de tomar
todas las decisiones finales sobre la vida de su protegido. Los cambios de tutores
deben pasar por la corte. Un tribunal puede reemplazar a un tutor si cree que es
mejor hacerlo, u otorgarle mas poderes de los solicitados. En California, los
guardianes se denominan tutores.

Incompetente significa alguien que es juzgado en una audiencia formal por carecer
de la capacidad para tomar o llevar a cabo decisiones importantes sobre sus propios
asuntos. Un juez puede nombrar a un tutor o guardian permanente para que tome
decisiones en nombre de una persona que haya sido considerada incompetente.

El Plan de Programa Individual es un documento de la agencia del Centro
Regional que identifica las metas y los apoyos y servicios necesarios para un cliente
especifico. Es un contrato que autoriza la financiacion.

El Poder Notarial para atencion médica es un documento legal en el que un
paciente identifica quién tomara una decisién en su nhombre si esta demasiado
enfermo para dar su consentimiento al tratamiento médico. Es un documento mas
complejo que un Acuerdo de Apoyo en la Toma de Decisiones en el Cuidado de la
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Salud, ya que le otorga a otra persona el derecho legal de tomar decisiones. La
persona necesita entenderlo para poder ejecutarlo de modo que tenga validez.

Un Representante Autorizado es un asistente o ayudante. Diferentes
organizaciones como los Planes de Salud, las agencias del Centro Regional, la
Administracion del Seguro Social y Medi-Cal permiten que las personas con
discapacidades autoricen a alguien para que las ayude con el papeleo, las apoye o
las represente en las reuniones o presente una queja en su nombre. El Consejo
Estatal de Discapacidades del Desarrollo puede nombrar a un representante
autorizado para brindar apoyo a un cliente del centro regional. Un Representante
Autorizado puede hablar en nombre de la persona representada y ayudarla a firmar
documentos legales, no puede tomar decisiones por ellos ni firmar documentos
legales por ellos.

Tener influencia es la capacidad de influir en las decisiones de alguien. Las
personas pueden tener influencia entre si cuando se comunican y debaten.

Toma de Decisiones Compartida significa que las decisiones se toman
conjuntamente entre el proveedor de atencion médica y el paciente. Asi es como se
toman la mayoria de las decisiones médicas para pacientes discapacitados y no
discapacitados. Los pacientes y sus proveedores de atencion médica trabajan juntos
para tomar decisiones.

La Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud es un proceso en el que
las personas con discapacidades pueden nombrar personas de confianza que las
ayuden a comunicarse, acceder a los servicios de atencion médica, tomar
decisiones e implementar su plan de atencién médica.

La Toma de Decisiones Sustitutas las toma otra persona en nombre de un
paciente. Los médicos pueden tomar decisiones sustitutas en caso de emergencia
para salvar una vida. Una persona que tiene un Poder Notarial es aquella persona
que toma decisiones sustitutas, y que ha sido elegida por la persona (paciente). El
protocolo del hospital puede asignar a otras personas que tomen decisiones
sustitutas para pacientes que no tienen un representante, o un juez puede hacer esa
asignacion luego de que se haga una audiencia legal.

El Tutelaje Limitado otorga a la persona designada por el tribunal, el derecho y la
responsabilidad de tomar decisiones en nombre de otro adulto en algunos, pero no
en todos, los ambitos de la vida, tales como la atencion médica, las finanzas o la
vivienda.
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Tutor es como se le llama a un guardian en California. Un juez decide las
habilidades y necesidades de la persona con discapacidad basandose en lo que
puede hacer sin ayuda y asume que sus necesidades seguiran siendo las mismas de
por vida. El juez decide a quién nombrar para tomar decisiones en nombre de la
persona con discapacidad y los supervisa.
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Recursos

Informacion general
e Directiva avanzada en lenguaje simple
e La definicion estatal de discapacidad del desarrollo
e La Toma de Decisiones con Apoyo

Agencias y organizaciones
e El Centro Regional y otras organizaciones de defensa
e Consejo Estatal de Discapacidades del Desarrollo
o Lista de Centros Regionales por condado

Documentos y formularios

Acceso a la informacion y los registros médicos

Carta de Adaptaciones (AASPIRE Personalized Accommodations Report)
Como lidiar con los conflictos de intereses

Formulario de Poder Notarial

Formularios para el seguimiento de la informacion sobre la salud
Informacién sobre la Toma de Decisiones con Apoyo para Temas de Salud
Preguntas communes sobre Directivas Avanzadas

Pasaporte de Salud

Plantilla 0 modelo estandar para redactar su propio acuerdo de Toma de
Decisiones con Apoyo para Temas de Salud

Guias
e ;Cuales son los proximos pasos? Una guia sobre la transicion para madres,
padres y otros ayudantes, escrita por una autodefensora
e Todos nos comunicamos: Un conjunto de herramientas para acceder a
evaluaciones de comunicacion, financion y alojamiento

Leyes y estatutos
o Estatutos especificos para la Toma de Decisiones con Apoyo
e Ley Lanterman

Optimizacion de actitudes y creencias
e Consejos para interactuar con la gente que se comunica diferente que otros
e Evaluacién de Cambio de Conducta
e Reglas de Etiqueta
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https://coalitionccc.org/wp-content/uploads/2014/01/SP_Thinking-Ahead_Web.pdf
https://odpc.ucsf.edu/es/activismo-y-defensa-de-derechos/sistemas-de-navegaci%C3%B3n/centros-regionales
https://odpc.ucsf.edu/es/advocacy/la-toma-de-decisiones-con-apoyo
https://odpc.ucsf.edu/advocacy/navigating-systems/directory-of-regional-centers-other-advocacy-resources
https://scdd.ca.gov/
https://www.dds.ca.gov/rc/listings/
https://www.calhospital.org/sites/main/files/file-attachments/form16-1.pdf
https://autismandhealth.org/
https://odpc.ucsf.edu/clinical/patient-centered-care/managing-competing-interests-in-team-meetings
https://oag.ca.gov/sites/all/files/agweb/pdfs/consumers/ProbateCodeAdvancedHealthCareDirectiveForm-fillable.pdf
https://odpc.ucsf.edu/es/clinical/formularios-de-seguimiento
https://supporteddecisions.org/getting-started-with-supported-decision-making/
https://coalitionccc.org/wp-content/uploads/2016/01/AHCD_Frequently_Asked_Questions_Spanish.pdf
https://odpc.ucsf.edu/es/informaci%C3%B3n-m%C3%A9dica/consejos-para-organizar-las-visitas/mi-pasaporte-de-salud
https://supporteddecisions.org/getting-started-with-supported-decision-making/
https://supporteddecisions.org/getting-started-with-supported-decision-making/
https://odpc.ucsf.edu/es/activismo-y-defensa-de-derechos/transici%C3%B3n-vida-comunitaria-exitosa/%C2%BFcu%C3%A1les-son-los-pr%C3%B3ximos-pasos
https://odpc.ucsf.edu/es/activismo-y-defensa-de-derechos/transici%C3%B3n-vida-comunitaria-exitosa/%C2%BFcu%C3%A1les-son-los-pr%C3%B3ximos-pasos
comunicamos
comunicamos
http://supporteddecisionmaking.org/
https://www.dds.ca.gov/transparency/laws-regulations/lanterman-act-and-related-laws/
https://odpc.ucsf.edu/es/advocacy/consejos-de-activistas-y-personas-que-defienden-sus-derechos
https://odpc.ucsf.edu/es/clinical/behavioral-diagnosis-assessment/evaluaci%C3%B3n-de-cambio-de-conducta
https://odpc.ucsf.edu/es/training/acceso-y-diversidad
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