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;Qué hago si necesito ayuda con el
cuidado de mi salud?

.Y si se me dificulta hablar con mis
médicos o hacerles preguntas?

;Que pasa si tengo dificultad para
comprender mi tratamiento o tomar
mi medicamento?

Las personas con discapacidades y sus familias
se plantean estas preguntas diariamente.



Cada quien debe cuidar de su propia salud. Algunas
practicas importantes para conservar la salud son
acudir al médico, recibir tratamientos, tomar
medicamentos, comer de manera correcta, cuidar de
nuestra seguridad personal y ejercitarnos

Pero, ;qué debes hacer si necesitas ayuda para cuidar
de tu salud? Por supuesto, cada persona es diferente.
Lo que hagas estara en funcion de lo que deseas, de lo
que sabes hacer bien y de lo que puedes hacer pero
con ayuda.

Este folleto describe algunas acciones que podrian
ayudarte a tomar decisiones sobre tu salud vy
convertirte en la persona mas importante en tu cuidado
meédico.






Tomar el control:
Autodeterminacion

;. Te agrada estar a cargo de tu vida?
;Quieres ser la persona que “lleve la batuta”
y decida con quién pasas tu tiempo, adénde
vas y qué haces?

Cuando tomas decisiones y realizas acciones
para moldear tu vida estas poniendo en
practica la autodeterminacion. Cuando tienes
autodeterminacion, tu haces las cosas en vez
de que alguien mas las haga por ti, tu
decides en vez de que alguien mas te diga
gué hacer. Cuando acudes al médico, tu eres
el de la iniciativa, tu le cuentas como te
sientes, escuchas sus recomendaciones y
decides qué tipo de atencidon médica recibir.



La determinacidn se siente bien, ;no crees?
Ademas es benéfica. Durante afos se han
realizado estudios que demuestran que
cuando las personas con discapacidades
tienen mayor autodeterminacion, disfrutan de
una vida mas prdospera: es mas probable que
gocen de buena salud, consigan un empleo,
sean independientes, disfruten de mayor
seguridad y sean un componente activo de
sus comunidades.!

:.No es eso lo que quieren los padres? Los
padres desean que sus hijos sean felices,
gocen de buena salud, de seguridad y sean lo
mas independientes posible. Es por ello que
para las personas con discapacidades y sus
familias, la autodeterminacidn es la clave para
vivir de la forma mas saludable y plena
posible.



Conseguir ayuda:
Hacer que la autodeterminacion
funcione

Tener autodeterminacidn no significa que
nunca necesites ayuda. Todos necesitamos
ayuda, todos los dias.

Las personas suelen:

e pedir sugerencias a sus amigos sobre sus
relaciones;

e hablar con sus colegas cuando se presenta
algun problema en el trabajo;

e acudir con profesionales para que les ayuden
a ahorrar o administrar sus gastos.

Recuerda esto siempre: Recibir ayuda no
significa que no tengas autodeterminacion.
Significa que eres inteligente porque obtienes
lo que necesitas para actuar con
autodeterminacion.

Cuando se trata del cuidado de tu salud, es
importante recibir ayuda. Cuando visitas al
meédico, posiblemente no te sientes bien, te
sientes nervioso o el doctor usa palabras que
son dificiles de comprender. Es buena idea que
alguien te acompane para ayudarte a colaborar
con el médico y dialogar con él. De esa manera
podras comprender tus opciones y elegir la que

mas te convenga.



En las siguientes paginas
se han incluido algunos
métodos para conseguir
ayuda para tomar
decisiones sobre el

cuidado de tu salud.



Alguien mas toma tus
decisiones:

La tutela

La tutela es un proceso legal a través del cual
un tribunal y un juez deciden si puedes tomar
decisiones por cuenta propia. Si el juez
decide que no eres capaz de ello, te asignara
un “tutor” para que tome en tu nombre
algunas de las decisiones o todas las
decisiones que conciernen a tu persona.

En muchas ocasiones a las personas con
discapacidades y sus familias se les informa
que la tutela es su Unica opcidn. A veces eso
es verdad pero la mayor parte de las veces,
no lo es.

Si no puedes tomar decisiones por cuenta
propia, ni siquiera con ayuda, la tutela podria
ser benéfica. Sin embargo, tu tutor
igualmente debe alentarte y apoyarte a
decidir y expresarte.

Si tu tutor toma las decisiones sobre el
cuidado de tu salud, él y tu médico deben

escucharte y respetar tus opiniones.



Deben asegurarse de que tengas oportunidad de:

Expresar cdmo te sientes.

Decirle al médico si algo te preocupa.
Realizar preguntas acerca de tu salud.
Realizar preguntas acerca de lo que el
meédico te dice que debes hacer o de los
medicamentos que te pide que tomes.
Expresar si deseas o no realizar un
tratamiento o tomar un medicamento.

De esa manera tendras la mayor
autodeterminacion posible.



Tomar tus propias
decisiones con ayuda:

Toma de decisiones asistida

El otro método es tomar las decisiones sobre
tu salud y tu vida con la ayuda de las
personas en quienes confias.

A eso se le llama toma de decisiones asistida.



Las personas emplean la toma de decisiones
asistida todos los dias. Colaboran con amigos,
familiares y profesionales que les brindan
sugerencias e informacion, o bien solo les
ayudan a considerar sus opciones. A decir
verdad, es algo sencillo: ellos te brindan
asistencia y tu decides.

Esa es la toma de decisiones asistida.

Como ya lo mencionamos, las decisiones sobre
el cuidado de la salud pueden ser complicadas.
Tu y tu médico deben comprenderse:

e El médico debe comprender cdmo te sientes
0 qué piensas que no anda bien.

e Debes comprender lo que el médico
considera que debes hacer.

e Debes comprender tus opciones y
meditarlas.

e Debes tomar una decisidn sobre qué hacery
el médico debe comprender tu decision.

La toma de decisiones asistida puede
ayudarte a cuidar de tu salud, colaborar con
tus médicos y tomar decisiones
relacionadas con tu salud.



Las personas en quienes confias pueden ayudarte a:

e Explicarle al médico como te sientes.

e Comprender y responder las preguntas que
el médico te formule.

e Comprender lo que el médico dice acerca de
tu padecimiento y qué debes hacer para
cuidarte.

e Pensar en qué preguntas realizar al médico y
asegurarte de que comprenda lo que le
preguntes.

e Analizar tus opciones y lo que deseas hacer.

e Comunicarle al médico tus decisiones y
dialogarlas con él.2



Toma de decisiones asistida:
¢.Como hacer que me funcione?

Aunque todos necesitamos ayuda a veces, no
todos necesitamos el mismo tipo de ayuda, ni a
las mismas horas ni que se nos brinde de la
misma forma. Al encontrar y emplear la ayuda
gue mejor te funciona, podras poner en practica
la toma de decisiones asistida para tomar tus
propias decisiones acerca de tu vida y tu salud.
De esa forma gozaras de autodeterminacion y
de una vida plena y saludable.

Estas son algunas acciones que te ayudaran a
poner en practica la toma de decisiones asistida.



PIENSA, HABLA'Y ESCUCHA

Lo primero que debes hacer es pensar donde y
cuando deseas emplear la toma de decisiones
asistida. Recuerda: Se trata de ti y tu salud y de
nadie mas. Por lo tanto, piensa en las veces en
que has necesitado ayuda para cuidar de tu salud
o las ocasiones en que desearias que alguien te
ayudara. Luego piensa en lo que tienes que hacer
para hacerte cargo del cuidado de tu salud y si
podrias hacerlo mejor si alguien mas te ayudara.

Habla con personas en quienes confias y a
quienes les tienes respeto. Preguntales en qué
momentos podrias emplear ayuda o cdmo te
podrian ayudar ellas. Si ya te han ayudado antes,
platica acerca de dichas ocasiones y preguntales si
podrian ayudarte de la misma manera ahora.

También puedes usar las herramientas y guias en
linea. Una de ellas se llama “;En qué momento
quiero que me apoyen?”, la cual esta disponible en
la siguiente direccion:
https://aclu.org/other/when-do-i-want-support

Puede servirte para identificar los aspectos de tu
salud, entre otros, en los que podrias poner en
practica la toma de decisiones asistida. También
puedes usarla al hablar con tus personas cercanas
para preguntarles qué consideran que puedes
hacer bien por cuenta propia o en qué necesitas

que te ayuden.






IDENTIFICA COLABORADORES Y
TRABAJEN EN CONJUNTO

Posteriormente, colabora con las personas en
quienes confias para asegurarte de contar con la
ayuda que necesitas y deseas para poner en
practica la toma de decisiones asistida. Puedes
colaborar con amigos, familiares y profesionales
de los programas de los que formas parte. Platica
con ellos sobre cdmo te gustaria que te ayuden y
en qué momento.

Recuerda: Las personas pueden ayudarte con tu
salud de diferentes maneras. Puedes colaborar
con diferentes personas en momentos diferentes
para que te ayuden a llevar a cabo diversas cosas.

Posiblemente desees que:

e un amigo te acompane a tus citas para
ayudarte a hablar con el médico;

e tus padres te ayuden a administrar tus
medicamentos para que comprendas qué
debes tomar y en qué momento debes hacerlo;

e un administrador de casos te ayude a
identificar especialistas o nuevos tratamientos;

e un terapeuta u otro profesional te ayuden a
desarrollar un plan para cuidar de tu salud.

Lo importante es hablar con las personas que

deseas que te ayuden y desarrollar un plan para
definir como pueden ayudarte.



La guia Setting the Wheels in Motion,
disponible en http://bit.ly/sdmwheels, puede
ayudarte a identificar el tipo de apoyo que
deseas, en qué momento lo deseas y quién te
gustaria que te lo brinde. La guia fue disenada
para ayudar a los padres a trabajar con hijos
con discapacidades pero también puedes
usarla para trabajar con tus personas cercanas.

ESCRIBELO

Por ultimo, te sugerimos elaborar un acuerdo
sobre la toma de decisiones asistida o un plan que
describa la ayuda que deseas, en qué momento la
deseas y quién te gustaria que te ayude. De esa
manera podras compartir el plan con tus médicos
para que sepan quién te ayudara y en qué
momento. También puedes compartir dicho plan
con tus familiares y amigos para que ellos
colaboren y te brinden la ayuda que deseas.

Ademas, el acuerdo sobre la toma de decisiones
asistida demuestra que empleas la toma de
decisiones asistida para hacerte cargo del cuidado
de tu salud y tu vida. Eso es importante porque las
leyes de Missouri indican que los jueces deben
tomar en consideracion si las personas emplean la
toma de decisiones asistida antes de ordenar que
se les asigne una tutela.*



Por lo tanto, un acuerdo sobre la toma de
decisiones asistida podria servirte de proteccion si
alguien intenta designarte una tutela.

No es necesario que uses un formato especifico al
redactar el acuerdo sobre la toma de decisiones
asistida. Puedes desarrollar el acuerdo que mejor
se adapte a tus circunstancias. En la siguiente
direccidn hay algunos formatos que puedes revisar
y adaptar: http://supporteddecisionmaking.org/
node/390. También puedes pedir ayuda a
defensores o abogados para redactar tu propio
formato.

Y recuerda siempre que se trata de tu salud y tus
decisiones, jasi que elige la ayuda que te sea mas
util, las personas con las que mejor trabajas y el
plan que mas te beneficie!
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MISSOURI DEVELOPMEN

iPodemos ayudarte!

No importa si apenas comienzas a pensar en cOmo
cuidar tu salud o si ya sabes qué quieres hacer,
jnosotros te ayudamos! Podemos responder tus

preguntas o vincularte con las personas y
organizaciones que podrian colaborar contigo.

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 asociacién con el
Consejo para las Discapacidades del Desarrollo de
Missouri (PL 106-402) y Something Else
Solutions, LLC (somethingelsejm@gmail.com).





