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Es una pregunta que diariamente se
plantean los padres de personas con
discapacidades. Ya que, también
diariamente, hay personas y
profesionales que les dicen que deben
conseguir la tutela para sus hijos: los
docentes les dicen que deben
conseguir la tutela si desean asistir a
las reuniones del IEP; los abogados les
dicen que deben conseguir la tutela
para administrar su dinero; los
médicos les dicen que deben conseguir
la tutela para recibir atencion médica.

A diario, hay padres que, por terminar
haciendo caso a dicha sugerencia,
invierten mas tiempo del necesario y
gastan miles de dolares en abogados,
gastos judiciales y evaluaciones
porque creen que es su Unica opcion.

A veces la es pero, frecuentemente, no
es asi.



Respuesta a la pregunta

La tutela es un proceso legal a través del cual
un juez retira los derechos de una persona
para tomar decisiones —como decidir donde
vivir, adquirir o no un empleo, con quién pasar
su tiempo y qué tipo de atencién médica
conseguir— y asigna dichos derechos a otra
persona. Asi que, si sabes (o consideras) que
tu hijo es o podria ser capaz de tomar
decisiones, NO NECESITAS conseguir la tutela.

En la mayoria de las tutelas, el juez retira todos
los derechos de la persona en cuestién.! Una
tutela de esa naturaleza es conocida como
tutela plena o “total”, en la que el tutor tiene el
derecho de tomar en nombre de la persona las
decisiones mas basicas e intimas sobre su
salud, su persona y sus finanzas.2 En un sentido
legal, es como si dicha persona no existiera.

No queremos dar a entender que la tutela
siempre es incorrecta. Para las personas que
realmente no pueden tomar decisiones, la tutela
puede ser benéfica. Pero si la persona puede
tomar decisiones, ya sea de manera
independiente o con apoyo, la tutela podria ser
danina.

Y lo es porque la tutela retira el derecho de una
persona a tomar decisiones y tener el control de
su propia vida, es decir, le retira su
autodeterminacion.



Durante décadas se han realizado
investigaciones que demuestran que cuando
las personas pierden su autodeterminacion,
sus vidas pueden empeorar, puesto que dicha
pérdida puede provocar una “significativa
repercusion negativa en su salud mental y
fisica, su longevidad, su capacidad de
desempenarse y hay casos en que se
manifiesta solo un bienestar subjetivo”.3

NO tienes que conseguir la tutela si tu hijo
puede tomar decisiones (o puede aprender a
tomar decisiones) por cuenta propia o con el
apoyo de alguien. Existen otras opciones.
Existen métodos de capacitar a tu hijo para
hacerse cargo de su propia vida y ser lo mas
independiente posible.

Este folleto, asi como los subsecuentes, te

describira una opcidn llamada
toma de decisiones asistida.



Toma de decisiones asistida:
;qué es?

La toma de decisiones asistida es recibir ayuda
cuando la necesitas, de las personas en quienes
confias, para asi poder tomar decisiones propias.*

:No es asi como todas las personas —con o sin
capacidades— toman decisiones? Cuando tienes que
tomar una decision dificil, o una decision relacionada
con algo con lo que no estas familiarizado, o
simplemente necesitas “hablarlo primero”, ;qué
haces?

Buscas ayuda, ;cierto? Si tienes dudas sobre el
cuidado de tu salud o tus finanzas, preguntas a un
familiar o a un profesional que conozcas; si tienes
preguntas acerca de algo relacionado con tu trabajo
acudes con un colega; o cuando tienes algun
problema con tu pareja, platicas con tu mejor amigo.
Ellos te ayudan a analizar el problema y
“esclarecerlo”. De esa manera puedes comprender
tus opciones y elegir la mas apropiada para ti.

Al llevar a cabo lo anterior estas empleando la toma
de decisiones asistida. A decir verdad, es sencillo: te
brindan asistencia para que puedas tomar una
decision.

Esa es la toma de decisiones asistida.






Responder a la pregunta con
la toma de decisiones asistida

Si tu hijo puede emplear (o aprende a emplear) la
toma de decisiones asistida, NO NECESITAS
conseguir la tutela.

Muchas de las personas con discapacidades, sino es
que la mayoria de ellas, incluso aquellas que padecen
las discapacidades mas significativas pueden
emplear la toma de decisiones asistida.> Al hacerlo,
tienen mayor control de sus vidas y mayor
autodeterminacion.® Eso es importante, ya que se
han realizado estudios que demuestran que cuando
las personas con discapacidades tienen un mayor
grado de autodeterminacion, pueden disfrutar de una
vida mas plena: se incrementan sus probabilidades
de trabajar, vivir independientemente, interactuar
mas en su comunidad y gozar de mayor seguridad.’

Por supuesto, es posible que las personas con
discapacidades necesiten diferentes tipos de apoyo,
un apoyo que sea mas significativo o recibirlo
durante mas tiempo que otras personas. No
obstante, el principio es el mismo: obtienen apoyo de
las personas y lo usan para tomar decisiones, tal
como tu. Y si ellas pueden tomar decisiones al igual
que tuU, entonces no necesitan tutores, como tu
tampoco los necesitas.



La mayor parte del tiempo no es posible saber si las
personas pueden emplear la toma de decisiones asistida
hasta que la ponen en practica. Por dicho motivo,
consideramos que no debes apresurarte a conseguir la
tutela a menos que las circunstancias sean muy
adversas. ;Por qué no primero pones a prueba la toma
de decisiones asistida para saber si funciona? Si
funciona, tu hijo puede vivir de la manera mas
independiente posible, tendra mas autodeterminacion y
es probable que tenga una vida mas plena. Si no
funciona, entonces la tutela podria ser la opcidn
apropiada.

Esa no es solo nuestra opinidn; es la postura oficial de la
National Guardianship Association (Asociacién Nacional
de la Tutela), un grupo compuesto por tutores y para
tutores. Ellos opinan que “siempre que sea posible, antes
de iniciar los tramites de la tutela se deben buscary
contemplar alternativas a la misma, incluida la toma de
decisiones asistida”.8



Toma de decisiones asistida:
Ponerla en practica

Si deseas evaluar la toma de decisiones asistida,
;qué debes hacer? Primeramente, piensa en las
formas en que la empleas actualmente. TU sabes
que en tu vida hay asuntos con los que necesitas
algo de ayuda. Dicha ayuda la obtienes de las
personas en quienes confias. Empleas su ayuda
para tomar decisiones.

Sin embargo, las areas de tu vida en las que
necesitas apoyo, el tipo de apoyo que empleas y
la forma como lo empleas no son los mismos
para todas las personas. Las areas en las que
otras personas son buenas, el apoyo que
necesitan y la forma en que prefieren recibirlo
son diferentes para cada quien. Por lo tanto, la
practica de la toma de decisiones asistida es
diferente para cada persona.

Recuerda esto siempre: En el caso de la toma de
decisiones asistida no hay un patron que aplique
a todos por igual. Al dar inicio a la toma de
decisiones asistida, lo mas importante es analizar
e identificar el momento en que la persona
necesita apoyo, qué persona puede brindarle
dicho apoyo y cdmo necesita que se lo brinden.



Considera lo siguiente como la
regla de oro de |la toma de
decisiones asistida:

Apoya a los demas de la forma
como nhecesitan que los apoyes.

Si bien los detalles seran diferentes en el caso
particular de cada persona, los siguientes son
los pasos a seguir para ayudar a las personas a
analizar e identificar cuando, dénde, como y de
quién necesitan apoyo.?



Escucha y reflexiona

La toma de decisiones asistida siempre debe
estar basada en los intereses, fortalezas y
necesidades de la persona en cuestion. Por lo
tanto, comienza por alentar a la persona a
reflexionar acerca de las decisiones que puede
tomar y aquellas con las que necesita ayuda.

La Missouri Stoplight Tool (la herramienta
semaforo de Missouri) sirve para ayudar a las
personas a analizar e identificar las areas de
sus vidas y las decisiones con las que necesitan
ayuda; qué es lo que saben hacer bien y en qué
aspectos necesitan que las ayuden. Puedes
descargar y usar la herramienta en esta
direccion: https://moddcouncil.org/uploaded/
Guardianship%20Manual%20 Appendix%

201.pdf




|ldentifica oportunidades y
desafios

Posteriormente P
analiza los tipos
de apoyo que la
persona desea
emplear. Para
ello platica con
la persona sobre
el apoyo que
actualmente
esta empleando. »
Si hay un tipode ,
apoyo que le h
funciona bien, analiza cdmo aplicarlo a otras
areas de su vida.

Si no sabes con certeza qué poner en practica,
realiza una lluvia de ideas para saber de qué
forma es posible brindar y recibir apoyo. Al
mismo tiempo, piensa qué podria impedirle a la
persona emplear dicho apoyo.

La Guia para identificar

ideas para la toma de decisiones asistida ayuda
a las personas a analizar de qué forma reciben
apoyo actualmente, de qué manera les gustaria
recibir apoyo y quiénes son las personas que
podrian apoyarlas. Consulta la guia en esta
direccion: http://supporteddecisionmaking.org/
sites/default/files/sdm-brainstorming-guide.pdf




ldentifica colaboradores

Luego establece contacto con personas,
profesionales, agencias y organizaciones que
brinden el apoyo que la persona desea. No
olvides tomar en consideracion el apoyo que
podrias recibir de agencias o programas, como
Educacidn Especial, Rehabilitacion Vocacional,
Planificacion Centrada en la Persona y Centros
de Vida Independiente.

En folletos posteriores te indicaremos cémo
emplear |la toma de decisiones asistida en
dichos programas y en otros. También hay
videos que pueden ayudarte a identificar
formas de emplear |la toma de decisiones
asistida y organizaciones que pueden
proporcionar apoyo.

Observa algunos en la siguiente direccion:

https://900.9l/SCQmMkQ




Coordina los apoyos

Posteriormente debes ayudar a la persona y sus
colaboradores a desarrollar un plan para la toma
de decisiones asistida en el que se defina quién
brindara apoyo a la persona y cédmo lo utilizara.

La guia Setting the Wheels in Motion incluye
sugerencias y hojas de ejercicios para ayudar a
las personas a identificar las areas en las que
desean apoyo, el tipo de apoyo que necesitan,
los profesionales, agencias y personas que
pueden proporcionar dicho apoyo y las formas
de realizar un trabajo conjunto entre personasy
sus colaboradores.

Descarga la guia en la siguiente direccidn:
http://supporteddecisionmaking.org/sites/
default/files/Supported-Decision-Making-
Teams-Setting-the-Wheels-in-Motion.pdf




Deja constancia por escrito

Recomendamos que escribas acuerdos sobre la
toma de decisiones asistida en los que se
describan en qué areas desea apoyo la persona,
qué tipo de apoyo necesita y quién
proporcionara dicho apoyo, ademas de cémo se
le brindara.

Los acuerdos escritos manifiestan que la
persona emplea la toma de decisiones asistida.
Esto es importante porque las leyes de Missouri
indican que los tribunales deben evaluar si las
personas emplean la toma de decisiones
asistida antes de asignarles una tutela.l® Por lo
tanto, los acuerdos sobre la toma de decisiones
asistida pueden proteger a las personas en caso
de que alguien trate de asignarles una tutela.

Los acuerdos sobre la toma de decisiones
asistida pueden mostrarse a médicos,
abogados, banqueros y otras personas para
indicar cdmo toma decisiones la persona en
cuestion y cdmo desea ser tratada. Ademas,
dichos acuerdos pueden revisarse
esporadicamente para asegurarse de que todo
funcione bien o se implementen los cambios
necesarios en caso de que algo no funcione
bien.



Las leyes de Missouri reconocen los acuerdos
sobre la toma de decisiones asistida pero no
exigen que se use un formato especifico. Por lo
tanto, puedes elaborar un acuerdo en funcién de
lo que mejor le funcione a tu hijo.

En la siguiente direccion hay algunos formatos
que puedes evaluar y adaptar:
http://supporteddecisionmaking.org/node/390

También puedes pedir ayuda de intercesores o
abogados para elaborar tu propio formato.
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MISSOURI DEVELOPMEN

iPodemos ayudarte!

Si bien algunas personas podrian necesitar tutores,
consideramos que, salvo que estés 100% seguro de que tu
hijo no puede tomar decision alguna, ni siquiera con apoyo,

la postura de la National Guardianship Association es
adecuada: por lo menos debes poner a prueba la toma de
decisiones asistida.

No importa en qué etapa te encuentres en tu experiencia
con la toma de decisiones asistida —si simplemente
estas recabando informacion o si ya tienes todo listo

para redactar un acuerdo— nosotros podemos

responder tus preguntas o vincularte con las personas y

organizaciones que podrian brindarte apoyo.

Marcanos o envianos un correo:
(800) 500-7878
moddcouncil.org

NUESTROS COLABORADORES

Missouri Protection and UMKC Institute for Human

Advocacy Services Development, UCEDD
(800) 392-8667 (816) 235-1770
moadvocacy.org ihd.umkc.edu

Este documento fue elaborado en asociacion con el Consejo para
las Discapacidades del Desarrollo de Missouri (PL 106-402) y
Something Else Solutions, LLC (somethingelsejm@gmail.com).





