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Introduccion

Este Manual sobre la toma de decisiones con apoyo es
una guia para padres de adultos con discapacidades

del desarrollo que tengan interés en garantizar que sus
hijos reciban apoyo para tomar sus propias decisiones
durante el resto de sus vidas. Este manual se basa en
conversaciones con padres como usted. Escuchamos las
preocupaciones y preguntas mas frecuentes de padres
que querian que sus hijos estuvieran seguros y protegidos,
que querian seguir participando en la vida de sus hijos
adultos y que querian darles todas las oportunidades para
aprendery crecer. La finalidad de este manual es abordar
esas preocupaciones y responder a esas preguntas.

Este manual le ayudara a entender lo siguiente:
- Qué es la toma de decisiones con apoyo

+ Para quién es la toma de decisiones con apoyo (le
anticipamos la respuesta: ipara todos!)

+ Cuando y como puede usar la toma de decisiones
con apoyo

+ Por qué es importante recurrir a la toma de decisiones
con apoyo y evitar la tutela legal

+ Como es la toma de decisiones con apoyo en la
legislacion de California

- Como puede usar los formularios y acuerdos para
apoyar mejor a su hijo adulto con la atencién médica,
las finanzas y la educacion

La toma de decisiones con apoyo (SDM) permite a su
hijo adulto seguir creciendo y aprendiendo, en lugar de
quitarle todo el controly el poder de decisidon cuando
cumple 18 anos. La SDM le permite seguir participando
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en la vida de su hijo adulto sin crear una tutela a través
de un riesgoso proceso judicial. También le proporciona
a su hijo adulto un circulo de apoyo, aliento, orientacion
y proteccion para toda la vida, incluso después de que
usted ya no este.

Como primer defensor de su hijo, no es la primera vez
que usted se arremanga y pone manos a la obra para
lograr que su hijo pueda alcanzar su potencial. A medida
que su hijo se hace adulto, esa misma esperanza de un
futuro autodeterminado y la pasion por proteger el interés
superior de su hijo le han llevado por el camino de la toma
de decisiones con apoyo. Este manual le guiara por ese
camino, centrado en la creencia de que todos pueden
tomar decisiones con los apoyos adecuados.

Este manual ha sido escrito y editado por Disability Voices
United, una organizacion sin fines de lucro de California
dirigida pory para personas con discapacidad y sus
familias. La primera edicion de este manual fue redactada
en conjunto por la Presidenta de DVU, Judy Mark, y la
Coordinadora de Comunicaciones, Ed Hirtzel, con la
colaboracion de Suzanne Bennett Francisco e Isita Tripathi.
Las responsables de esta edicion actualizada son Vivian
Do, Directora del Centro de Capacitacion e Informacion
sobre SDM, y Mikaela Boudreau, Asistente del Programa.

La creacion y actualizacion de este manual fue posible
gracias a los fondos aportados por WITH Foundation

y el Programa de Asistencia Tecnica para la SDM del
Consejo Estatal sobre Discapacidades del Desarrollo.
Agradecemos a estas personas e instituciones su
generoso apoyo.




Los problemas de la tutela

c.QUé es la tutela? El proceso de tutela suele comenzar cuando los padres,
aunque a veces otras personas, peticionan ante el
Cuando su hijo es menor de edad, usted suele tomar tribunal para decir que su familiar con discapacidad
todas las decisiones importantes por él. Cuando su hijo mayor de 18 anos no deberia poder tomar sus
cumple 18, tenga una discapacidad o no, se le propias decisiones. Tras la peticion, se

celebra una breve audiencia ante
el juez que suele concluir con

reconoce legalmente como adulto que
tiene el derecho a tomar sus propias

Y siel tutor

decisiones. A medida que su hijo se p/’O]CGS/'Of?O[ el establecimiento por parte
acerca a la mayoria de edad legal, del tribunal de una tutela
también conocida como edad sobre la persona con

de transicion, a muchos padres 2,0 g hii una discapacidad y el
se les aconseja que la Unica e S /’JGQO/’O/”) asunjaun nombramiento de otra
manera de proteger a su hijo tratamiento de salud /'mportamfe? persona para que tome
es presentar documentos para . decisiones en su lugar.
establecer una tutela (también Lamentablemente, este f//QO La persona con poder

de toma de decisiones se
denomina “tutor designado

conocida en inglés como
guardianship [curatela o curadurial

de historias ocurren

fuera de California). Esta informacion con demas/ada por el tribunal"y ahora tiene
puede proceder de funcionarios , autoridad plena para tomar
escolares, médicos, personal del centro ff@CU@/’?C/C/, decisiones por la persona con una
regional u otros padres, pero la tutela no debe discapacidad o “persona bajo tutela”

ser la opcion por defecto.
Una vez bajo tutela, las personas pueden perder su

derecho a decidir como gastar su dinero, donde vivir, con
quién salir, con quién mantener relaciones sexuales, y

CYSi estoy én proceso posiblemente dejen de tener control sobre sus propias
de poner bqio tutela a decisiones de atencion médica.
mi hijo adulto y quiero

interrumpirlo? La ilusion de la proteccion

Los padres suelen creer que sus hijos estaran mas
seguros si estan bajo tutela, pero la realidad puede ser
Siaun no ha tenido la audiencia de tutela, muy distinta. A los padres se les dice que la tutela es la
esta a tiempo de detener el proceso. Aunque unica forma de asegurarse de que no se aprovechen de
las personas con discapacidad en cuestiones economicas
y de salud, y que es necesaria para que los padres

puedan seguir participando en la planificacion educativa
tribunal no puede poner bajo tutela a su hijo si de sus hijos.

La tutela se crea en una audiencia judicial.

tenga fecha para la audiencia, tiene la opcién

de cancelarla, lo que detendra el proceso. Un

usted, como peticionario, no esta presente en el , o
En realidad, una tutela no otorga a los padres ningun

acceso adicional a las decisiones sobre la atencion
insistiran en que debe acudir a la audiencia médica y la educacion que no pueda obtenerse sin ella.
La tutela no ofrece garantias de que una persona con una
discapacidad no vaya a ser victima de estafas financieras,
no ofrece proteccion adicional contra los maltratos fisicos
la que se indique que la tutela no es necesaria y 0 abusos sexuales; tampoco brinda proteccién legal

que usted, como progenitor(es), esta ejerciendo adicional si un adulto con una discapacidad es detenido
por la policia. Tristemente, las personas bajo tutela sufren
explotacion, abuso y arrestos todos los dias.

tribunal. En muy raras ocasiones, los tribunales

una vez que se haya programado. Si esto ocurre,

acuda a su centro regional y solicite una carta en

la toma de decisiones con apoyo con su hijo.
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JQue pasa si mi centro

regional intenta poner

bajo tutela a mi hijo sin
que yo lo sepa?

Lamentablemente, se sabe que los centros
regionales inician por su cuenta el proceso de
tutela para un cliente. Cambios recientes en la
ley prohiben ahora a los centros regionales ser
tutores legales directos a sus clientes, aunque
pueden continuar con las tutelas que ya tenian
en vigor. Sin embargo, los centros regionales

si piden al Departamento de Servicios del
Desarrollo que solicite la tutela en su nombre. Si
el DDS consigue poner bajo tutela a un adulto,
siempre nombra al centro regional como tutor
legal interino a diario. El conflicto de intereses se
mantiene independientemente del cambio de ley.

Si cree que un centro regional o el DDS estan
intentando poner bajo tutela a su hijo adulto,
existen dos herramientas importantes para
protegerse. En primer lugar, puede recordarle al
tribunal que la ley de California exige que todos
consideren alternativas menos restrictivas, como
la toma de decisiones con apoyo, ANTES de
iniciar la tutela. En sequndo lugar, los tribunales
deben justificar la decisién de no elegir a la
persona que la persona bajo tutela prefiere como
tutor designado por el tribunal. A veces, los
tribunales y los centros regionales pasan por
alto estas dos normas. Utilicelas para defender

a su hijo adulto, usted es quien mejor lo conoce.
Asegurese de documentar si su hijo lo/a ha
elegido como persona de apoyo de confianza.

Los videos y materiales visuales, como un plan
centrado en la persona o acuerdos de toma de
decisiones con apoyo, pueden ser pruebas sélidas
para ayudar a asegurarle al centro regional que la
tutela no es necesaria. Siempre que sea posible,
haga participe al personal del centro regional en
la toma de decisiones con apoyo de su hijo, para
que pueda evitar que se produzca esta situacion.

Cualquiera puede ser tutor,
incluso un desconocido.

Cualquier persona mayor de 18 anos puede convertirse

en tutor designado por un tribunal, incluidos el conyuge,
los padres, un hermano, un pariente o un amigo. Se puede
nombrar tutor, si no hay nadie mas disponible, a un tutor
legal publico del condado o al Departamento de Servicios
de Desarrollo de California y a veces el tribunal también
elige a tutores profesionales privados.

Aunque los padres pueden solicitar que el tribunal los
nombre tutores, es el tribunal quien toma la decision final.
Una vez creada la tutela, el tribunal puede sacar a los
padres como tutores, por cualquier motivo y en cualquier
momento, y designar a otra persona que los reemplace.
Aunque la persona designada puede ser alguien que la
persona bajo tutela conozca, los datos muestran que la
mitad de las personas que actualmente estan bajo tutela
o curatela en Estados Unidos tienen un tutor que es un
completo desconocido para ellos. A menudo, estos tutores
son un tutor publico de una agencia gubernamental o un
tutor profesional al que los padres o el patrimonio tienen
obligacion de pagar. Algunos tutores profesionales se han
enriquecido bastante con esta actividad, ejerciendo de
tutores legales para clientes a los que rara vez ven.

La historia de Janice

Janice es una adulta joven con autismo que
estaba bajo la tutela de sus padres a los 18 afios.
Unos afios después, sus padres tuvieron un
importante desacuerdo con el centro regional
de Janice, que creia que Janice debia salir de

la casa de sus padres e ir a un hogar grupal.
Janice no queria mudarse y queria quedarse
con sus padres. El centro regional envié una
carta al tribunal indicando que sus padres no
eran buenos tutores y que la tutela debia pasar
a un tutor publico; el tribunal estuvo de acuerdo
y nombr6 a un tutor publico para sustituir a

sus padres. El tutor publico recién nombrado
colaboré con el centro regional para sacar a
Janice de la casa de sus padres en contra de su

voluntad, lo que la dejé desolada.

*Los nombres han sido modificados por motivos

de privacidad.
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Hay muchas historias de tribunales que destituyen a los
padres como tutores y nombran en su lugar a un tutor
legal publico, un tutor profesional o incluso un centro
regional. Una vez nombrado, el nuevo tutor puede incluso
restringir las visitas entre la persona bajo tutela y su familia.

El costo de la tutela

Las tutelas pueden ser extremadamente caras. Para crear
una tutela, los padres suelen tener que pagar miles de
ddlares en honorarios de abogados. Estos abogados
normalmente trabajan en varios casos a la vez y, a menudo,
no informan a los padres sobre alternativas menos
restrictivas que la tutela, que eliminarian los costos legales.

Ademas de los honorarios legales, los tutores
profesionales también pueden ser muy caros. Los
honorarios del tutor se pagan con el patrimonio de la
persona bajo tutela, incluso si se nombra a un tutor
profesional en contra de los deseos de la familia, y pueden
llegar a costar $20,000 al mes. Si usted pone bajo tutela

a su hijo mayor de edad y posteriormente se nombra a

un tutor profesional, es posible que tenga que pagar los
honorarios de este.

Qué ocurre cuando fallecen los
padres: sucesion de la tutela

Dado que, en ultima instancia, es el tribunal el que
controla una tutela, si usted tiene a su hijo adulto bajo
tutela legal, no podra garantizar a quién nombrara el
tribunal como tutor cuando usted fallezca. Los cambios
recientes en la ley ordenan al tribunal que seleccione a un
tutor sucesor de acuerdo con las siguientes preferencias,
solo si el tribunal considera que los tutores sucesores
propuestos estan igualmente calificados: 1) la preferencia
declarada por la persona bajo tutela (ya sea verbal o no
verbal); 2) la preferencia del tutor anterior, si se conoce;

3) el conyuge o la pareja de la persona bajo tutela; 4) o

un hijo adulto, padre o hermano. Aunque usted puede
definir una linea sucesoria para la tutela indicando quién le

La tutela es una
sentencia de por vida
para una persona con

discapacidad que suele
durar mas alla de la
vida de los padres.

La historia de Frank

Frank es un adulto mayor con multiples
discapacidades del desarrollo. Vivia con sus
padres, que eran sus tutores designados por el
tribunal, e iba todos los dias a un programa que
disfrutaba. Antes de que sus padres fallecieran,
dieron instrucciones especificas al tribunal
para que la hermana de Frank se convirtiera
en su tutora una vez que ellos murieran. Tras
su fallecimiento, el tribunal decidié que, dado
que la hermana de Frank vivia en otro estado,
nombraria a un tutor profesional al que le
pagarian con el dinero que sus padres habian
dejado a Frank. Los fondos de Frank eran
limitados, por lo que el tutor decidié internarlo
en una institucién financiada con fondos
publicos para ahorrar el dinero necesario para

pagar sus honorarios como tutor legal.

gustaria que le sustituyera en caso de fallecimiento,

el tribunal no esta obligado a nombrar a la siguiente
persona de su plan de sucesion para que lo sustituya,
especialmente si el juez no considera que su eleccion
este igualmente calificada. Es posible que su hijo adulto
tenga un tutor profesional designado por el tribunal que
no tenga la misma vision que usted tenia de la vida de
su hijo. Los tutores profesionales tienen la capacidad de
restringir el tiempo con los familiares supervivientes de
la persona bajo tutela, cambiar su lugar de residencia

o incluso institucionalizar a la persona bajo tutela sin el
conocimiento de la familia.

Controles judiciales: la realidad

Los tribunales tienen la obligacion de monitorear al tutor,
pero no siempre ocurre como uno pensaria. EL tribunal esta
obligado a enviar periodicamente a un representante para
chequear a la persona bajo tutela y asegurarse de que
esta a salvo y de que el tutor esté haciendo su trabajo. Los
tribunales tienen la obligacion de enviar a un investigador
judicial todos los afos para que visite a la persona bajo
tutela y hable sobre alternativas menos restrictivas a la
tutela cuando sea posible. Sin embargo, en la realidad,

en muchos lugares las visitas no siempre ocurren con
regularidad debido a la elevada carga de trabajo.

CON APOYO Y SIN EL TRIBUNAL



Aunque realizar controles de seguridad de la persona
bajo tutela parece una buena idea, puede acabar siendo
una pesadilla. Imaginese que ha tutelado a su hijoy un
representante del tribunal se presenta en su casa cuando
su hijo adulto tiene un mal dia o la casa esta hecha un
desastre. Aunque el tribunal se encarga de escuchary
hablar directamente con la persona bajo tutela, es posible
que los investigadores no hablen su idioma, no entiendan
su cultura ni esten familiarizados con el estilo o sistema
de comunicacion propios de una persona no verbal. El
tribunal podria suponer, basandose en una sola

visita, que usted no esta preparado para
ser el tutor de su hijo. Entonces

podrian nombrar a un tutor

profesional para que se haga

cargo de la tutela.

Lo mas

Sin embargo, cambios
recientes en la ley exigen
ahora que los investigadores
hablen con las personas

bajo tutela de alternativas
menos restrictivas. Es posible
que la persona bajo tutela
pueda pedir salir de su tutela,
pero no esta claro si los jueces
acceden a sus deseos.

Importante que hay
que entender es que

para aprobar o denegar el
traslado de una persona
bagjo tutela.

¢La persona bajo tutela necesita
permiso para trasladarse o viajar
fuera del estado o del pais?

Si una persona bajo tutela desea viajar fuera del estado o
del pais, puede ser necesaria una autorizacién judicial. Los
viajes suelen ser aprobados por el tribunal, pero no hay
garantias.

Si usted es el tutor designado por el tribunal y desea
mudarse con la persona bajo su tutela, debe obtener
el permiso del tribunal. El tribunal evaluara, entre
otros factores, si la mudanza redunda en
beneficio de la persona bajo tutela. Para
mudarse con la persona bajo tutela, el
tutor debe informar al tribunal con una
anticipacion de al menos 15 dias. El
tutor debe presentar una notificacion
para el cambio de domicilio propuesto
y, en algunas circunstancias, el tutor
puede necesitar una orden judicial
para autorizar la mudanza. Para que un
tutor designado por el tribunal pueda
mudarse sin la persona bajo tutela, debe
presentar un cambio de domicilio en la oficina
delinvestigador del tribunal.

Mi hijo ya esta bajo tutela. ;Hay algo que
podamos hacer para salir de la tutela?

Los cambios recientes en la legislacién de California
facilitan la salida de una tutela, y hay algunas maneras

de iniciar el proceso para ponerle fin.

El tutor, la persona bajo tutela o ambos pueden
comunicar al investigador judicial o al tribunal que
desean poner fin a la tutela y proporcionar informacién
acerca de por qué ya no es necesaria la tutela. Si

un juez considera que hay motivos fundados para
reconsiderar la tutela, nombrara a un abogado para

que represente a la persona bajo tutela y fijara una

audiencia de cese.

La persona bajo tutela o cualquier familiar o amigo de la
persona tutelada también puede presentar una peticion
para poner fin a la tutela. La peticién debe incluir datos
sobre por qué la persona ya no necesita la tutela. Los
hechos y las pruebas relevantes podrian incluir:

CON APOYO Y SIN EL TRIBUNAL

* Que la persona esta utilizando la toma de
decisiones con apoyo o tiene un acuerdo para
la toma de decisiones con apoyo (adjuntar el

acuerdo);

Un video o una descripcién de cémo utiliza la

persona la toma de decisiones con apoyo;

Informacion sobre otras herramientas que utiliza
la persona, como un beneficiario representante,

una divulgacion de informacién o un poder legal

Se puede presentar una peticién sin abogado, pero

es aconsejable contar con un abogado durante todo

el proceso. La persona bajo tutela o la persona de
apoyo pueden ponerse en contacto con el abogado que
fue designado anteriormente para representar a la
persona bajo tutela en el momento de su constitucién
y pedirle ayuda.



Si se muda dentro del estado de California, la tutela en
si no cambia. Sin embargo, cada condado tiene normas
y requisitos diferentes para que los investigadores del
tribunal controlen al tutor y a la persona bajo tutela.

provisional en el nuevo estado hasta que se apruebe

su tutoria completa. El tribunal del nuevo estado podria
recomendar a otro tutor, o podria exigir que el proceso

de tutela se inicie de nuevo desde cero. Para transferir

una tutela, es probable que tenga que presentar
documentacion tanto en el estado del que transfiere la
tutela como en el estado al que la transfiere. Una mudanza

Mudarse fuera de California puede dar lugar a resultados
diferentes. Es posible que se le exija tener una tutoria

Manuel es un hombre con autismo que
recientemente sali6 de su tutela para ejercer la
toma de decisiones con apoyo. Al principio de
su edad adulta, los padres de Manuel decidieron
crear una tutela para él después de que les
dijeran que era necesaria y su unica opcioén si
querian seguir participando en su educacién y
planificacién personal.

Tras la aprobacion de la Ley de Reforma de la
Tutela y Toma de Decisiones con Apoyo en 2022,
los padres de Manuel conocieron la SDM y se
dieron cuenta de que, si ponian fin a su tutela,
podian apoyar a Manuel y, a la vez, conservar

sus derechos con menos restricciones. A pesar
de las reformas del sistema de tutela, Manuel y
sus padres encontraron resistencia a cada paso
mientras intentaban poner fin a su tutela. Tras
informar al investigador judicial de que ambas
partes estaban dispuestas a poner fin a la tutela,
Manuel y sus padres se vieron obligados a batallar
ante un juez cuando el investigador hizo caso
omiso de su peticion. Sin acceso a asesoramiento
juridico especializado, Manuel y su familia se
representaron a si mismos ante el tribunal. Para
preparar su audiencia, Manuel y sus padres
hicieron una presentacién en la que mostraban
en video como Manuel utiliza la SDM para tomar
decisiones, y crearon asi una audiencia con toma
de decisiones con apoyo. Luego de la audiencia, el
juez puso fin a la tutela de Manuel.

Aunque Manuel y su familia obtuvieron el

resultado deseado, su proceso judicial duré
casi dos anos y solo tuvo éxito gracias a su
persistencia y determinacién.

desde California hacia cualquier otro lugar podria implicar
un largo proceso judicial entre los dos estados.

Para que la persona bajo tutela se traslade fuera del pais,
el proceso puede ser aun mas complicado y el tribunal
podria restringir el traslado. Es probable que la tutela se
disuelva si la persona bajo tutela puede salir de Estados
Unidos, ya que fuera del pais no se aplica la ley de
sucesiones estadounidense.

Lo mas importante que hay que entender es que los
jueces tienen plena facultad para aprobar o denegar el
traslado de una persona bajo tutela. Cuando el tribunal se
pronuncia sobre una posible mudanza pueden producirse
numerosos acontecimientos imprevistos, que pueden
tener consecuencias negativas para los familiares que se
preocupan de ellos. ELl mismo asunto puede presentarse en
dos condados, o incluso ante dos jueces distintos dentro
del mismo condado, y producir resultados diferentes.

Riesgos adicionales al
involucrar al tribunal

La tutela puede introducir un riesgo adicional innecesario
en la vida de una familia que depende de su estatus
migratorio. Si uno de los padres u otro miembro de la
familia es indocumentado, entrar en un juzgado para
participar en el proceso de tutela puede llamar la atencion
del sistema judicial. Se sabe que el Servicio de Inmigracion
y Control de Aduanas (ICE) detiene a personas buscadas
para deportacion tras comparecer ante los tribunales por
asuntos no relacionados. Los tribunales no estan obligados
a designar a un progenitor como tutor por el mero hecho
de haber presentado la peticion, y los tribunales pueden
no estar dispuestos a designar a un progenitor que no
tenga documentacion legal en Estados Unidos.

Poner fin a una tutela
es un camino cuesta arriba

Una vez que se ha puesto bajo tutela a una persona,
puede ser dificil ponerle fin. Aunque la ley AB 1663 ha
hecho cambios para que sea mas facil poner fin a una
tutela, es importante pensar en las tutelas como una
opcion importante y a largo plazo que puede ser dificil
de cambiar. Intentar poner fin a su tutela sera una ardua
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batalla que puede llevar anos y requerir considerables
costos judiciales adicionales. Recuerde que las
alternativas son mas faciles, rapidas y flexibles.

Se supone que las tutelas son la
excepcion, no la regla

En California, se supone que el tribunal solo puede
conceder una tutela si es la unica forma de cubrir las
necesidades de una persona con discapacidad y, en caso
de haber probado opciones menos restrictivas, estas no
funcionaron. Si hay alguna otra forma de satisfacer las
necesidades de esa persona, se supone que el tribunal no
debe conceder la peticion de tutela.

Lamentablemente, en los tribunales de sucesiones donde
se deciden las tutelas, esta norma no suele cumplirse.
Peor aun, no parece haber ningun incentivo para decir

a las familias que puede haber una forma mejor que la
tutela para satisfacer las necesidades de su hijo. Muchos
abogados, cuyo propodsito deberia ser representar los
intereses superiores de la persona con discapacidad

en los tribunales de sucesiones, ganan mucho dinero
promocionando y creando tutelas. Los abogados han
manifestado a menudo que abogar por alternativas a la
tutela supondria para ellos un conflicto de intereses.

Nuestro sistema esta patas para arriba y las tutelas se

han convertido en la norma. Los padres son cuestionados
si no optan por poner bajo tutela a su hijo, y sufren una
tremenda presion para poner bajo tutela a su hijo con

una discapacidad por parte de otros padres, profesores,
medicos y centros regionales. Si los padres no han
consultado a un abogado e iniciado los tramites de la
tutela antes de que su hijo cumpla los 18 anos, suelen ser
obligados a acelerar el proceso sin contar con informacion
sobre las alternativas.

Hay una mejor forma

Entendemos que es importante que los padres intenten
proteger a su hijo adulto, pero esto no debe conseguirse
acudiendo precipitadamente al juzgado. Hay una forma mejor
de apoyar a su hijo, una en la que se respeta la eleccion de
no poner bajo tutela y se capacita a su hijo adulto para tomar
sus propias decisiones, protegido del tribunal.

Usted tiene la posibilidad de proteger el futuro de su hijo
con apoyo y sin el tribunal. La alternativa a la tutela se
llama “toma de decisiones con apoyo".

Lanh es una persona con autismo no verbal
y paralisis cerebral. Vivié con su madre,

una refugiada de Vietnam, que fue su tutora
durante la mayor parte de su vida. Lanh y su
madre viajaban juntos y llevaban una vida
feliz y centrada en la persona.

Lanh sufria ansiedad a menudo y a veces la
respuesta sensorial de su entorno le abrumaba.
Cuando se desencadenaba, sus principales
problemas sensoriales hacian que usar ropale
resultara muy incémodo, y preferia deambular
por su propia casa con poca ropa o sin nada.
Cuando la representante judicial para tutelas
realiz6 una visita obligatoria a su casa, Lanh
no queria vestirse. Su mama, cuyo inglés no
era muy bueno, tenia dificultad para explicarle
esto a la representante.

Basandose en esta Gnica experiencia, el
representante recomendd al tribunal que

se le quitara el control de la tutela a la
madre de Lanh. En lugar de buscar a uno

de los hermanos de Lanh para sustituirla,

el representante recomendé que un tutor
profesional se hiciera cargo de la tutela de
Lahn. Lanh tenia dinero en un fideicomiso y
la representante vio que uno de sus colegas
podria ser contratado, a un costo de mas de

$20,000 por mes. El tutor profesional sac6 a

Lanh de la casa que compartia con su madre
y lo llevé a una horrible residencia privada,
sin licencia, con extranos. Su carinosa familia,
que solo puede visitar a Lahn cuatro horas

a la semana con un acompanante, sospecha
que Lanh sufre malos tratos y abandono. A
pesar de los miles de délares invertidos en
intentar que se restablezca la tutela a uno

de los familiares de Lanh, el tribunal ha
denegado repetidamente esta peticién porque
el representante sigue abogando por el tutor
profesional, muy bien remunerado.
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Como funciona la toma de
decisiones con apoyo

La toma de decisiones con apoyo permite a las personas
con discapacidad elegir a personas de su confianza,
normalmente familiares y amigos, para que les ayuden a
entender, tomar y comunicar sus decisiones.

Tengamos o no una discapacidad, todos utilizamos a
diario la toma de decisiones con apoyo en nuestras
vidas. Contar con su pareja para que le ayude si tiene

un problema con la computadora, llamar a una amiga
enfermera para que le aconseje sobre un procedimiento
meédico o pedir una segunda opinidén antes de tomar una
decision financiera son ejemplos de uso de la toma de
decisiones con apoyo (SDM). Todos buscan ayuda para
las decisiones dificiles. A las personas sin discapacidad
no se les quita la capacidad de elegir por utilizar la SDM,
al contrario, a menudo se les considera prudentes por
buscar consejo o segundas opiniones. Las personas

con discapacidad tambien deberian beneficiarse de las
mismas ventajas de contar con apoyo sin perder el control
de su vida.

Una persona que utiliza la SDM elige a asesores de
confianza para que le sirvan de apoyo. Las personas

de apoyo pueden ser familiares, amigos, personal o
profesionales que acepten ayudar a la persona con

una discapacidad a entender, considerar y comunicar
decisiones. La SDM otorga a la persona con discapacidad
la posibilidad de tomar sus propias decisiones informadas.
Las herramientas, los servicios y las adaptaciones
individualizadas son la clave para que su hijo pueda
tomar sus propias decisiones, sobre todo los que utilizan
comunicacion aumentativa y alternativa (AAC).

La SDM puede ser muy informal, aunque también
se puede definir por escrito en documentos legales

Su hijo adulto tiene
la oportunidad
de llevar su vida
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formales, conocidos como acuerdos para la toma de
decisiones con apoyo (SDMA), cuando sea necesario. En
el apéndice encontrara un ejemplo de SDMA en lenguaje
sencillo, junto con otros recursos sobre la SDM. La toma
de decisiones con apoyo esta concebida para cambiar
con el tiempo, aligual que suelen cambiar la vida de las
personas y sus circulos de apoyo, e incluso los SDMA
formales pueden rescindirse en cualquier momento
simplemente destruyendo el documento.

A diferencia de la tutela, la toma de decisiones con

apoyo no exige que el tribunal intervenga en la vida

de su hijjo discapacitado. No es necesario pagar un
abogado, comparecer ante un juez ni recibir visitas de
representantes del tribunal, y su eleccion de recurrir a la
toma de decisiones asistida sera respetada legalmente en
el estado de California.
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¢En qué consiste la toma de
decisiones con apoyo?

La SDM es diferente para todos. Mientras que una persona
puede tener una o dos personas de apoyo, otra puede
contar con un gran equipo que combine familia, amigos

y personal profesional. Cada persona de apoyo puede
asumir un papel diferente, y cada persona que practique
la SDM puede necesitar ayuda con distintos tipos de
decisiones.

La SDM debe ser flexible, estar en constante evolucion
y ser un reflejo del hijo adulto que lo utiliza. Aunque es
posible que al principio necesiten ayuda para tomar la
mayoria de las decisiones de su vida, con el tiempoy la
practica pueden llegar a sentirse mas seguros a la hora
de tomar cierto tipo de decisiones y ya no necesitaran
el mismo apoyo. Por otro lado, los sucesos de la vida,
como enfrentarse a una situacion medica dificil, pueden
crear nuevas necesidades de apoyo en areas en las que
antes su hijo era independiente. Asi como su hijo esta
cambiando, la forma en que practica la SDM también
puede estar cambiando.

Si usted es el padre o la madre de un adulto que

esta pensando en utilizar la toma de decisiones con
apoyo, posiblemente se dara cuenta de que la toma

de decisiones con apoyo suele incluir muchas de las
mismas cosas que usted ya esta haciendo, y que seguir
practicando la toma de decisiones con apoyo se integra
perfectamente para ayudar a su hijo a llevar una vida
autodeterminada.

Asegurese de que su hijo pueda
expresar sus preferencias de la
forma que mejor le resulte

La clave para que su hijo tome sus propias decisiones

es que pueda expresar sus preferencias. Expresar las
preferencias acerca de su vida puede significar algo tan
grande como crear un plan centrado en la persona o algo
tan pequeno como que su hijo use expresiones faciales
para mostrar que algo no le gusta. Independientemente
de como se comuniquen los gustos, aversiones y deseos,
la funcion de las personas de apoyo es asegurarse de que
la persona con discapacidad dispone de las herramientas
necesarias para expresarse y confirmar que sus decisiones
son comprendidas y respetadas.

Ejemplo: Cada vez que una de las enfermeras de Eileen
entra a su casa, ella aparta la vista y frunce el ceno.
Cuando entra otra enfermera, Eileen esta visiblemente
emocionada y muestra una gran sonrisa. Eileen expresa
sus preferencias sobre que enfermera le gusta mas

y con quien se siente mas comoda. Una persona de
apoyo debe identificar la comunicacion no verbal de
Eileen de sus preferencias, reconocer estas preferencias
y ayudar a Eileen a tomar accion respecto de trabajar
con cuidadores que a ella le caigan bien.

La SDM debe ser flexible,
estar en constante
evolucion y ser un

reflejo de su hijo
adulto que la utiliza.
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No deje que otros tomen
decisiones por su hijo.

Mientras practica la toma de decisiones con apoyo,
asegurese de que su hijo dispone del tiempo y las
adaptaciones adecuadas cuando deba tomar una
decision. No apresure a su hijo ni le obligue a tomar

una decision cuando no ha tenido la oportunidad de
comprender todas sus opciones. Una vez que su hijo sea
capaz de tomar una decision informada, no permita que
su decision sea menoscabada o ignorada; respete su
derecho a decidir.

Ejemplo: Emma fue al medico y necesitaba que le
sacaran sangre. Cuando se resistio, el médico sugirio
que la sujetaran y forzaran la extraccion de sangre. La
persona de apoyo de Emma, su madre, comunico que
las agujas eran una preocupacion para su hija y pidio
que le dieran mas tiempo para que se acostumbrara a
la idea de la extraccion de sangre. Emma volvio a casa
y sus personas de apoyo la ayudaron a entender por
que necesitaba que le sacaran sangre y como seria el
proceso. Juntos volvieron al médico unos dias después y
Emma accedio a que le sacaran sangre.

Explique las opciones de un modo
que sepa que su hijo comprendera.

Con ciertas ayudas como imagenes, palabras habladas,
videos o una lista de ventajas y desventajas, puede ayudar
a su hijo a comprender no solo sus opciones, sino tambiéen
las posibles consecuencias de sus decisiones. Si sabe
qué es lo mejor para su hijo, podra ayudarle a que dé un
consentimiento informado.
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Ejemplo: A Josh le encanta comer en McDonald's y
quiere cenar alli todos los dias. Es un adulto que puede
tomar sus propias decisiones, por lo que sus personas
de apoyo lo ayudan con estas decisiones explicandole
las consecuencias de comer comida de McDonald's
de una manera en que Josh entienda. Despues de
explicarle los posibles problemas de salud de una
dieta exclusivamente de McDonald's, como la diabetes
y la obesidad, con la ayuda de recursos visuales, Josh
acepta colaborar para crear un plan de comidas que
incluya de vez en cuando las cosas que le gustan, pero
que lo mantenga sano con una dieta equilibrada.

En realidad, todos
practicamos la toma de
decisiones con apoyo todos
los dias, independientemente
de que tengamos o no una
discapacidad,

Dé ejemplos de como se ve elegir.

Ayude a su hijo a entender una eleccion relacionandola
con una experiencia de su pasado o con un gjemplo de
algo que le haya ocurrido a alguien que conozca. Dé a su
hijo la oportunidad de conversar e imaginar los posibles
resultados y de decidir el camino que le gustaria seguir
para alcanzar el resultado deseado.

Ejemplo: A Hamid le encanta comprar y jugar con
videojuegos. Hace poco consiguio un empleo a medio
tiempo y quiere gastar todo su primer sueldo en
videojuegos. En lugar de quitarle la opcion de elegir
eso, una persona de apoyo podria poner a Hamid el
ejfemplo de uno de sus amigos que queria ir de viaje con
su familia a Disneylandia, pero ya se habia gastado
todo su dinero. La persona de apoyo podria describir
como ahorrar algo de dinero para gastos futuros puede
equilibrarse con la compra de las cosas que Hamid
quiere ahora, y podria ayudar a Hamid a abrir una
cuenta bancaria y mostrarle como ahorrar parte de su
dinero para algo especial.
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Proyecto de ley de la Asamblea
1663: Ley de Reforma de la Tutela
y Toma de Decisiones con Apoyo

En 2022 se aprobo en California el Proyecto de ley de la
Asamblea 1663: Ley de Reforma de la Tutelay Toma de
Decisiones con Apoyo, que por primera vez incorporaba
a la legislacion estatal la toma de decisiones con apoyo.
La ley fue redactada por el miembro de la Asamblea
Brian Maienschein de San Diego y fue copatrocinada
por grupos civiles, de derechos de los discapacitados y
de la tercera edad, entre ellos Disability Voices United,
Disability Rights California, ACLU, California Advocates
Nursing Home Reform, Disability Rights Education and
Defense Fund, California Community Living Network y el
Consejo Estatal de Discapacidades del Desarrollo. Estas
organizaciones se unieron al movimiento #FreeBritney
para aprovechar la atencion que los medios de
comunicacion estaban prestando a la injusta tutela de la
estrella de pop Britney Spears.

¢Como han cambiado las tutelas?

La intencion de la ley era que fuera mas dificil poner
bajo tutela a las personas con discapacidades,

y concretar el ideal de convertir la tutela en el
ultimo recurso. La ley también facilita la salida

de una tutela y otorga nuevos derechos a las
personas que ya estan bajo tutela.

Antes de establecer una tutela

El peticionario debe explicar las alternativas
menos restrictivas que considero o proboy
las razones por las que esas alternativas no
satisfacian las necesidades de la persona
potencialmente bajo tutela.

Una vez establecida la tutela

El tribunal debe proporcionar a los tutores
informacion por escrito sobre sus obligaciones
de apoyar a la persona bajo tutela. La ley
también amplia las obligaciones anuales y los
requisitos de presentacion de informes de los

investigadores judiciales que realizan las visitas 5

obligatorias para evaluar el progreso de la tutela. >\’;,.,f
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Derechos de la persona bajo tutela

Ahora, las personas bajo tutela deben recibir

informacion fundamentaly conocer sus derechos en

un lenguaje sencillo en un plazo de 30 dias a partir del
establecimiento de la tutela y, posteriormente, una vez al
ano. Entre ellos se incluyen:

+ Elnombrey los datos de contacto de su tutor

+ Elnombre, los datos de contacto y las obligaciones
de su investigador judicial

- La persona con la que deben ponerse en contacto si
desean poner fin a la tutela o modificarla

Una lista personalizada de los derechos que siguen
teniendo, que pueden incluir controlar su propio salario o
gastos, casarse, recibir correo, recibir visitas de amigos y
familiares, tener un abogado, pedir a un juez que cambie
de tutor, votar, tomar decisiones sobre la atencion médica,
entre otros.




. i,
MATTHEW ROSENGART

ERITNEY SPEARS' ATTORNEY

Cambiar de tutor

Cuando un tutor renuncia o fallece, el tribunal tiene la
obligacion de elegir a una persona que la persona bajo
tutela prefiera, si esta calificada. El tribunal tambien debe

considerar la preferencia del tutor anterior para su sucesor.

Salir de una tutela

La nueva ley facilita la salida de una tutela limitada de las
siguientes maneras:

Si un tribunal recibe comunicacion de la persona bajo
tutela de que desea salir de la tutela y que se le restituyan
sus derechos, el tribunal debe hombrar un abogado para
la persona y fijar una fecha para una audiencia. Esto solo
puede ocurrir una vez cada 12 meses.

Un tribunal debe poner fin a una tutela sin una audiencia
completa si la persona bajo tutela y el tutor desean que
termine la tutela y nadie mas se opone.

DDS y centros regionales
como tutores

La nueva ley prohibe que un centro regional solicite
directamente actuar como tutor, pero
autorizaria al centro regional a actuar como -
designado del director del DDS. -

La ley también exige al director del
Departamento de Servicios de Desarrollo
que elabore guias para atenuar los conflictos
que puedan surgir cuando un centro regional
actua como designado y, al mismo tiempo,
realiza actividades de coordinacion de
servicios para la misma persona. Estas guias
se han establecido en una directiva dirigida

a los centros regionales, que se puede
consultar en la seccion de Recursos.

14

Incorporacion de la toma
de decisiones con apoyo a
la legislacion del estado de
California

Esta ley supuso un gran avance para los derechos
de las personas con discapacidad, ya que
introdujo por primera vez la toma de decisiones
con apoyo en la legislacion de California. Definio
la SDM en el Codigo de Bienestar e Instituciones
(Welfare and Institutions Code), seccion 21000,
de la siguiente manera:

“un proceso individualizado de apoyo y
adaptacion a un adulto con una discapacidad
para permitirle tomar decisiones vitales sin
impedir su autodeterminacion”.

Dice que la SDM es una forma flexible de que los adultos
con discapacidad mantengan la autonomia y la autoridad
para tomar decisiones sobre sus propias vidas mediante el
establecimiento y el mantenimiento de apoyos voluntarios
que les ayuden a comprender, tomar, comunicar y poner
en practica sus propias decisiones informadas.

La SDM es solo una alternativa a la tutela

La ley establece que la SDM es solo una forma, y no la
unica, de ayudar a los adultos con discapacidad a tomar
decisiones. Enumera otras posibilidades, como poderes
legales, instrucciones de atencion medica y formularios
de divulgacion de informacion. También sefala que la
SDM es una forma de fortalecer la capacidad de un adulto
con discapacidad.

Toma de decisiones con apoyo

Un adulto con discapacidad puede optar por elaborar un
acuerdo para la toma de decisiones con apoyo, o SDMA
(por sus siglas en inglés). Este acuerdo no es obligatorio,
salvo para salir de una tutela. Este manual profundiza mas
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adelante sobre los SDMA, pero
la ley detalla algunos requisitos
especificos, que se exponen

en el modelo de SDMA de este
documento.

La ley tambiéen dice que tener
un SDMA no significa que

una persona no pueda tomar
decisiones por si misma. El
acuerdo puede modificarse
cuando la persona lo desee. La
ley también dice que tener un
SDMA no puede ser utilizado
por un tribunal como prueba
de falta de capacidad.

Responsabilidades de
una persona de apoyo

1. Apoyary poner en practica la instruccion, la voluntad
y las preferencias del adulto con discapacidad.

2. Respetar los valores, creencias y preferencias del
adulto con discapacidad.

3. Actuar con honestidad, diligencia y buena fe.

4. Actuar dentro del area de accion identificada por el
adulto con discapacidad.

5. Mantener la confidencialidad de cualquier informacion
obtenida por una persona de apoyo, a menos que el
adulto con discapacidad autorice especificamente su
divulgacion.

Lo que no puede hacer
una persona de apoyo

Una persona de apoyo no debe coaccionar a un adulto
con discapacidad. Una persona de apoyo ho puede

tomar decisiones por el adulto ni firmar documentos

en su nombre. La persona de apoyo no debe obtener
informacion sobre el adulto que no esté relacionada con la
forma en que se supone que esta prestando apoyo.

Por ultimo, una persona de apoyo no debe participar en
ninguna decision vital en la que tenga un conflicto de
intereses. Esto incluye tener un interés financiero u otro
interés tangible en el resultado de la decision.

Ejemplo: John tiene una persona de apoyo que también
forma parte de su personal de atencion y que le ayuda
a adquirir habilidades para la vida independiente. Dicho
empleado puede ayudar a John a comprender y tomar
decisiones sobre su atencion de la salud. Pero ese
empleado no puede ayudar a Josh a tomar decisiones
sobre cudnto paga a su personal.
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Quién no puede ser persona de apoyo

La ley establece que la persona de apoyo debe ser
elegido por la persona que recibe la ayuda, pero no puede
ser alguien que haya sido condenada por maltrato o fraude
a adultos o personas mayores, o contra la que la persona
haya tenido una orden de restriccion en el pasado.

Otros derechos

La ley deja en claro que un adulto con discapacidad
tiene derecho a contar con la presencia de otro u otros
adultos, incluidas las personas de apoyo, en cualquier
reunion o charla, o a participar en cualquier comunicacion
escrita. Estas podrian incluir reuniones de planificacion
individual (IEP e IPP), reuniones de planificacion de la
atencion, reuniones con proveedores de atencion medica
y personas que prestan servicios residenciales o servicios
y apoyos a largo plazo, y comunicaciones con un banco,
una entidad financiera o un planificador financiero.

Un adulto con una discapacidad puede indicar que desea
que otras personas asistan a una reunion o charla o que
participen en cualquier comunicacion escrita mediante
una declaracion verbal, un gesto o cualquier metodo de
comunicacion aumentativa o alternativa.

Un tercero solo puede rechazar la presencia de estas
personas si cree razonablemente que se trata de un caso de
fraude, coaccion o abuso. A continuacion, ese tercero debe
informar de este problema a las autoridades competentes.

Ejemplo: Kristina acaba de cumplir 18 anos y quiere que
su madre y su padre asistan a la reunion del IEP en su
escuela. Kristina se comunica mediante gestos y puede
senalar a sus padres o tomarlos de la mano cuando
entra en la reunion. La escuela debe aceptar esto como
comunicacion valida que indica que ella ha solicitado la
asistencia de sus padres a la reunion.
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Ventajas de la SDM

Ampliacién del circulo de apoyo

Sabemos que la seguridad y el cuidado de su hijo es su
mayor preocupacion. La toma de decisiones con apoyo
ayuda a los adultos con discapacidades a ampliar su
grupo de personas de apoyo de confianza para incluir
a aquellas que no son familiares, a fin de protegerlos
mejor contra el maltrato y la manipulacion. La toma de
decisiones con apoyo no solo ofrece a su hijo adulto
un sentimiento de orgullo, competencia y comunidad,
sino que también le garantiza que tendra un circulo de
personas de confianza que se preocupan por ély que
participaran en su vida mucho después de que

Libertad de movimientos

Si su hijo usa SDM y no esta bajo tutela, no necesita el
permiso de nadie para mudarse a otro estado ni para
visitar otro pais. Mientras practica la SDM, su hijo adulto
tiene la misma libertad de movimientos que cualquier
otra persona sin discapacidad. Con la tutela, en cambio,
se necesita la aprobacion de los tribunales para salir
del estado.

Un acuerdo flexible

A pesar de los recientes cambios

usted fallezca S/ una introducidos en la legislacion de
] ] persona California, es diﬂ'cil poner fin
Apoyo sin los tribunales , , a las tutelas, incluso a las
C//SCC/pC[C/Z'GC/G “limitadas". Sin embargo, la

La SDM no implica procesos

judiciales ni una reduccion de

derechos, lo que resulta mas

seguro para muchas personas con
discapacidad y sus familias, ya que
garantiza que el control del futuro

de su hijo nunca caera en malas

manos. En la SDM, la persona con una
discapacidad sigue controlando sus
decisiones de vida con la ayuda de su
circulo de apoyo. El circulo de apoyo puede
cambiar y adaptarse en cualquier momento
segun cambie la vida, sin honorarios ni costos
legales, y las decisiones finales no las toma el sistema
judicial ni es hecesario comunicarselas.
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necesita menos apoyo,
quiere cambiar de circulo o
necesita apoyo en un area
nueva, el acuerdo SDM
puede modificarse de
inmediato sin costo

toma de decisiones con
apoyo reconoce que las
personas entran y salen
de la vida de su hijo
adulto y permite que su
circulo de apoyo cambie
facilmente para reflejarlo.
En la mayoria de los casos, el
circulo de su hijo es un grupo
informal que se utiliza siempre
que sea razonable. Incluso si
utiliza un SDMA formalizado, puede
hacer cambios en los apoyos y sus
funciones con su hijo en cualquier momento sin
necesidad de informar los cambios al sistema judicial ni a
otra autoridad.

alguno.

Ademas de poder modificarse en
cualquier momento, los SDMA pueden
crearse o rescindirse en cualquier
momento sin necesidad de un proceso
judicial. Un SDMA puede crearse en
casa con un solo documento, y para
poner fin a un acuerdo de toma de
decisiones con apoyo solo tiene que
destruir el documento.

Un acuerdo para la SDM puede
adjuntarse a otros documentos legales
como poderes y autorizaciones HIPAA,
y tiene la ventaja de estar adaptado a
la persona a la que el acuerdo asiste.
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Herramientas para

practicar la SDM

Ayudar a las personas a comprender
sus opciones

Entre las herramientas que las personas de apoyo pueden
utilizar para ayudar a las personas con discapacidades

del desarrollo a comprender sus opciones se incluyen las
siguientes:

- Colaboradores capacitados que escuchen y faciliten la
comunicacion a través de AAC si fuera necesario

- Material en lenguaje sencillo visual o en audio

- Soportes visuales o imagenes

- Listas de las ventajas y desventajas de una decision

- Actividades de juego de roles para ayudar a la persona
a entender sus opciones

- Oportunidades frecuentes y constantes de practicar la
toma de decisiones segura

- Asistencia de las personas de apoyo a las citas para
tomar notas y ayudar a analizar las opciones

- Cuentas bancarias conjuntas y otras formas para
manejar juntos las decisiones financieras

Herramientas para ayudar a
los adultos no verbales a tomar
decisiones con apoyo

La personalizacion de las herramientas, los servicios y las
adaptaciones es fundamental para facultar a la persona
a tomar decisiones, especialmente para aquellas con
discapacidades intelectuales o del desarrollo que usan
comunicacion aumentativa o alternativa (AAC).

La toma de decisiones con apoyo es diferente para cada
persona que utiliza AAC. A continuacion, le presentamos
algunos ejemplos de herramientas personalizadas para
ayudar a las personas a comunicarse y entender las
opciones.

- Acceso a comunicacion individualizada y tecnologias de
apoyo que se personalicen en tiempo real de acuerdo
con el entorno

- Colaboradores elegidos y capacitados que escuchen
y faciliten la comunicacion, a través de AAC si fuera
necesario

- Material en lenguaje sencillo, visual o en audio

- Los apoyos visuales
pueden ser los planes
centrados en la persona,
tableros de suenos,

% historias sociales y otras

herramientas

-
!

| ,_ b,

\

En la pagina de Recursos
se ofrecen recursos
adicionales sobre AACy
SDM de Assistiveware.
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Ejemplos de documentos que U Documentos para llevar/
pueden utilizarse con la SDM

utilizar

i i i Apoyar a mi hijo en la + Acuerdo de SDM*
Aunque la SDM puede practicarse sin necesidad de POy ] - Divulgacion de informacion
acuerdos formales, puede crearse un SDMA formaly escuela educativa
adjuntarlo a otros documentos legalmente vinculantes.
Ejemplos de documentos que pueden incluir SDM: . Acuerdo de SDM"
+ Programa de Educacién Individualizada (IEP) o * Poder ngal D}Jrfadero para
Un IEP es el documento de planificacion y el Apoyar a mi hijo en el la Atencion Medica
acuerdo que un estudiante tiene con su distrito consultorio médico o - Autorizacion segun la HIPAA
en el hospital - Pasaporte de salud

escolar para que este le preste servicios educativos,

terapéuticos y de otro tipo. * Hoja de consejos para el

APOYO (SUPPORT Tip Sheet)
+ Plan de Programa Individualizado (IPP)

Un IPP es el documento de planificaciony el o . Acuerdo SDM"
acuerdo que una persona tiene con su centro Ayuo.la.r ami hUQ a - Poder legal duradero para
regional para financiar los servicios y apoyos administrar el dinero las finanzas
comunitarios.
* Plan Individualizado de Empleo (IPE) Ayuda para administrar L0 ——
Un IPE es un plan escrito en el que se establecen los pagos del SSI de .
. o de beneficiario
los objetivos laborales de una personay los apoyos mi hijo

que pueden ayudarle a alcanzarlos.

+ Autorizacion segun la HIPAA * Poder legal duradero para

La HIPAA (Ley de Portabilidad y Responsabilidad Ayudar a asegurar el la.s ﬁr]anzfa\s
futuro financiero de - Fideicomisos para
del Seguro de Salud) es una ley que protege la mi hiio necesidades especiales
informacion médica privada de las personas. Un ! . Cuenta ABLE P
formulario de autorizacion HIPAA permite a una
ersona otorgar a una persona de apoyo el derecho
per fgara una per POy r + Acuerdo de SDM" adjunto

a ver su informacion médica privada. Apoyar a mi hijo a

al plan de IPP
tratar con su centro P

+ Formulario de representante de beneficiario + Divulgacion para el Centro

paralaSsSl| regional Regional

Se trata de un formulario que puede utilizar si

alguien que recibe Seguro Social o SSI (Seguridad * Puede que no necesite un Acuerdo de SDM para

de Ingreso Suplementario) quiere que usted le apoyar a su hijo adulto en estas situaciones, pero puede
ayude a administrar su dinero. resultarle util dependiendo de la situacion individual.

+ Instrucciones médicas por anticipado
Se trata de un documento en el que una persona
escribe lo que desea para su tratamiento medico en
caso de que no pueda comunicar sus deseos a un
medico.

+ Poder Legal Duradero (DPOA)
Un DPOA autoriza legalmente a una o varias personas
a tomar algunas o todas las decisiones en nombre de
otra. Los DPOA suelen ser de bajo costo y faciles de
crear o modificar.

Las herramientas,
servicios y adaptaciones
individualizadas son
fundamentales para que las
personas puedan elegir.
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SDM en la atencion médica

¢<Qué es la toma de decisiones con apoyo en la atencion
médica? Como todos nosotros, las personas con
discapacidades pueden necesitar apoyo para entender
la informacion medica, comunicarse con sus medicos y
enfermeros y manejar sus necesidades de salud diarias.

Una persona que practica la SDM puede identificar a
personas de apoyo para la atencion médicay las areas en
las que quiere asistencia. Por ejemplo, una persona puede
no necesitar ayuda para tomar decisiones de atencion
medica basicas, como hacerse o no un analisis de sangre
0 un examen general. Pero una persona podria querer
mas ayuda para tomar decisiones mas complicadas, como
decidir sobre procedimientos o cirugias.

Deberia considerar ademas la posibilidad de elaborar
con su hijo un documento de Instrucciones medicas por
anticipado, en el que una persona escribe instrucciones
especificas sobre lo que desea para su tratamiento
meédico si en algun momento no puede comunicar

sus deseos a un medico. También se pueden usar

para dar instrucciones especificas sobre los cuidados

de soporte vital, y para el final de la vida, atencion
psiquiatrica, donacion de érganos, pedidos para el sepelio
y otras preferencias relacionadas. Este documento es
especialmente util si una persona es sometida a una
retencion psiquiatrica involuntaria, y permitira al personal
del hospital ponerse en contacto inmediatamente con las

Another
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La toma de decisiones de
atencion medica con apoyo
permite a los adultos con
discapacidades nombrar
personas de apoyo de
confianza que los ayuden
a acceder a la atencion
de salud, entender la
Informacion medica 'y tomar
decisiones medicas.

personas de apoyo que figuran en la lista. EL Programa
Prepare de la UCSF tiene un extenso formulario y una
publicacion sobre como redactar las Instrucciones
medicas por anticipado, que se puede encontrar junto con
otros recursos en el apéndice.

Si su hijo no tiene un documento de Instrucciones
medicas por anticipado, puede firmar un formulario de
Divulgacion de informacion que permita al personal
del hospital coordinar con los padres o personas de
apoyo. Los padres también pueden comunicarse con
los Defensores de los Derechos de los Pacientes (PRA)
del Condado segun el Titulo 9 para obtener ayuda. Cada
condado tiene su propia unidad de PRA, que puede
ayudar a obtener la aprobacion del paciente para que
el personal del hospital se ponga en contacto con sus
personas de apoyo.

Sustitucion en la toma de
decisiones en atencion médica

Una persona puede aceptar la sustitucion de la toma de
decisiones en determinadas circunstancias. Hay varias
formas posibles de hacerlo, como la Ley de Parientes
Cercanos (Next of Kin Law), los poderes legales duraderos
para la atencion medica y las autorizaciones HIPAA. Se
trata de herramientas que permiten a las personas con
discapacidad elegir a otras personas, como sus padres,
para que tomen las decisiones de atencion médica por
ellos en determinadas circunstancias.
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Ley de Parientes Cercanos: Responsable
temporal de tomar las decisiones en
hospitales y centros médicos

En 2023 entro en vigor en California una nueva ley
llamada Ley de Parientes Cercanos. Modifica el Codigo de
Sucesiones para que un paciente en un entorno sanitario
pueda designar a un adulto para que actue como su
sustituto en la toma de decisiones de atencion médica sin
necesidad de tutela.

Un paciente puede informar a un profesional de atencion
de la salud que desea que una persona concreta sea su
sustituto y tome las decisiones de atencion medica por

el mientras recibe tratamiento en un hospital o centro
medico. Esta desighacion no puede durar mas de 60 dias.

Si un paciente ya ha designado a una persona para que
sea su apoderado para la atencion médica, el sustituto
que designe mientras esté hospitalizado tiene prioridad.
El poder legal se mantiene después de que el paciente
abandone el hospital.

La nueva ley también anade nuevas disposiciones
importantes que garantizan que, si un paciente no esta
bajo tutela, carece de capacidad para tomar una decision
de atencion médica y no tiene poder legal, un proveedor
de salud puede elegir temporalmente a un sustituto en
nombre del paciente. El profesional de la salud debe
elegir a un adulto que haya demostrado especial cuidado
y preocupacion por el paciente, que esté familiarizado
con los valores y creencias personales del paciente y que
esté disponible y dispuesto a prestar sus servicios. Pueden
elegir entre las siguientes personas relacionadas con el
paciente: conyuge o pareja de hecho, hijo adulto, padre/
madre, hermano adulto, nieto adulto, otro pariente adulto,
amigo personal cercano.

Poder legal duradero para la
atencion médica

Un poder legal duradero para la atencion médica es un
ejemplo de sustitucion en la toma de decisiones. Muchas
personas sin discapacidad utilizan este documento para
permitir que un conyuge o progenitor tome decisiones

de atencion medica en caso de emergencia. En el caso
de algunos adultos con discapacidad, estos eligen a

una persona, llamada agente, para que los ayude a
comprender las situaciones a los que se enfrentany a
tomar decisiones de atencion médica en su nombre. El
agente puede ayudar a tomar todas las decisiones de
atencion médica o solo algunas de ellas, y tiene en cuenta
principalmente los deseos expresados por la persona.
Ademas, el agente y las personas de apoyo ayudan a

la persona a tomar decisiones en materia de atencion
medica hasta el maximo de sus capacidades unicas,
proporcionandole acceso a adaptaciones individualizadas
para que pueda dar su consentimiento informado.
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Una persona que practica
la SDM puede identificar
a las personas de apoyo

para la atencion de salud

y

Autorizacion segun la HIPAA

La HIPAA, la Ley de Portabilidad y Responsabilidad del
Seguro de Salud, es una ley que protege la informacion
medica privada de las personas. Con un formulario de
autorizacion HIPAA, su hijo puede conceder a una persona
de apoyo el derecho a ver su informacion medica privada y
a hablar sobre su atencion medica sin que €l esté presente.

Un recordatorio de que, incluso sin un formulario HIPAA
firmado, una persona con una discapacidad puede
comunicarse con los profesionales medicos verbalmente
o mediante gestos o dispositivos para indicar que quiere
que sus padres hablen con su médico.

Otra informacion util para la
atencion médica

Otros formularios valiosos para practicar la toma de
decisiones de atencion meédica con apoyo son la Hoja
de consejos para el APOYO para atencion médicay un
pasaporte de salud.

La Hoja de consejos para el APOYO es una guia de una
pagina para ayudar a los proveedores de atencion de

la salud a entender como pueden entender, escuchar,
apoyar y dar lugar a los pacientes con discapacidades
intelectuales y del desarrollo. A menudo, estos pacientes
utilizan comunicacion aumentativa alternativa (AAC) y
tecnologia de apoyo. Los proveedores pueden crear un
proceso mas fluido tanto para el paciente como para

el personal de salud utilizando como guia la Hoja de
consejos para el APOYO.

Un pasaporte de salud es un documento que informa a
los proveedores de atencion de la salud las preferencias
unicas, inquietudes medicas y formas de comunicacion de
una persona. En disabilityvoicesunited.org/supported-
decision-making hay un modelo de pasaporte de salud y
otros recursos.
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SDM en las finanzas

A los padres les suele preocupar que se aprovechen
economicamente de sus hijos, que alguien intente robarles
el dinero a sus hijos adultos o que alguien les convenza de
firmar un contrato que les haga responsables del pago de
un dinero que no tienen.

Un adulto puede desear que le ayuden con todas sus
finanzas o solo con parte de ellas. Por ejemplo, puede

que quieran controlar todo su cheque de pago, pero que
deseen ayuda para administrar su cuenta de ahorros. Quiza
quieran controlar su dinero, pero que un familiar revise el
contrato que van a firmar para comprar un automovil.

Las preocupaciones de ambos padres y los deseos de sus
hijos pueden equilibrarse utilizando la toma de decisiones

con apoyo para garantizar que su hijo tenga el mejor futuro
financiero posible.

Cuentas bancarias conjuntas

Una cuenta bancaria conjunta puede ayudar a una
persona a administrar el dinero y evitar los gastos
excesivos. Con una cuenta conjunta, el dinero para gastos
puede depositarse periodicamente en la cuenta y puede
proporcionarse una tarjeta de debito conjunta. Uno de los
padres u otra persona de confianza puede supervisar la
cuenta para asegurarse de que su hijo adulto no gaste en
exceso y mantiene un saldo que le permita seguir teniendo
derecho a beneficios publicos.

En una cuenta corriente conjunta solo puede figurar un
numero del seguro social. La cuenta conjunta se puede
abrir con el numero del seguro social de uno de los padres,
para ayudar a proteger la elegibilidad de su hijo adulto para
recibir beneficios publicos. Recuerde que una persona que
recibe Seguridad de Ingreso Suplementario (SSI) no puede
tener mas de 2,000 délares en activos en ningun momento.

ABLE: un camino fuera de la pobreza

Las cuentas ABLE (Achieving a Better Life Experience
[Lograr una Mejor Experiencia de Vidal) permiten a las
personas con discapacidad disponer de una cuenta
separada para gastar en las cosas que deseen sin poner
en peligro su acceso a los beneficios publicos. Una
persona con discapacidad puede ingresar su propio dinero
en una cuenta ABLE o hacer que sus familiares y amigos
aporten hasta $19,000 anuales a la cuenta sin que ello
afecte a su derecho al Seguro Social, Medicaid o Medicare.
El dinero de la cuenta ABLE puede retirarse libre de
impuestos para pagar una amplia variedad de gastos.
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Si una cuenta ABLE tiene mas de $100,000, se
suspenderan los beneficios de la SSI del titular de la
cuenta (sin necesidad de volver a solicitarlas en el futuro),
pero no se extinguiran. El titular de la cuenta seguira
siendo elegible para recibir servicios de SSDI, HUD, SNAP,
FAFSA y Medicare/Medicaid hasta que alcance el limite
vitalicio de California de $475,000.

Una cuenta ABLE puede ser establecida por o para
cualquier persona con discapacidad, ya sea de forma
independiente o con una persona de apoyo financiero
preferida. Cualquier persona elegible para recibir la
Seguridad de Ingreso Suplementario (SSI) o el Seguro de
Incapacidad del Seguro Social (SSDI) segun los criterios de
discapacidad de SSI/SSDI reune los requisitos para tener
una cuenta ABLE. Esto es asi incluso si la persona no ha sido
considerada elegible o no lo seria debido a sus ingresos.

Las cuentas ABLE pueden utilizarse para:

- Gastos de educacion, incluida la matricula desde
preescolar hasta la educacion postsecundaria, libros,
material, tutores y servicios de educacion especial

+ Gastos de vivienda: alquiler, hipoteca, mejoras
y modificaciones de la vivienda, mantenimiento y
reparaciones, impuestos sobre la propiedad y costos
de servicios.

+ Apoyo al empleo, incluidos los gastos relacionados
con la obtencion y el mantenimiento del empleo, la
capacitacion laboral, la tecnologia de apoyo y los
apoyos de asistencia personal.

+ Gastos de atencion médica, incluidas primas de seguro
medico, gastos medicos, oftalmologicos y dentales,
servicios de habilitacion y rehabilitacion, equipos
medicos duraderos, terapia, cuidados de relevo,
servicios y apoyos a largo plazo y manejo nutricional.

+ Gastos de transporte, incluido el uso del transporte
publico, la compra o modificacion de vehiculos y los
gastos de mudanza

+ Otras necesidades vitales, como ropa, actividades
religiosas, culturales o recreativas, suministros
y equipos para cuidados personales, ayudas
comunitarias, servicios y dispositivos de comunicacion,
equipos de adaptacion, tecnologia de apoyo, apoyos
de asistencia personal, servicios administrativos y
de administracion financiera, gastos de supervision,
control o defensa, y gastos funerarios o de entierro.

Puede obtener mas informacion sobre las cuentas ABLE
para californianos visitando el sitio web de CalABLE en
calable.ca.gov.
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Fideicomisos para
necesidades especiales

Aligual que una cuenta ABLE, un fideicomiso para
necesidades especiales permite a los familiares y las
personas de apoyo reservar fondos para una persona
con discapacidad sin poner en peligro la posibilidad de la
persona de recibir beneficios publicos como Medicaid y
la Seguridad de Ingreso Suplementario (SSI). Los activos
guardados en el fideicomiso son controlados por un
fideicomisario, que paga los gastos con los fondos del
fideicomiso. No hay una cantidad maxima de dinero que
pueda depositarse en un fideicomiso.

Este fideicomiso no puede financiar nada de lo que paga
Medicaid o la SSI, como el alquiler o la comida, pero

si puede pagar computadoras, muebles para la casa,
vacaciones, entretenimiento, vehiculos e incluso gastos
meédicos de bolsillo y cuidados dentales.

La creacion de un fideicomiso suele requerir la
contratacion de un abogado y la presentacion de
documentos ante el tribunal. Es importante que la
redaccion del fideicomiso sea correcta para que este no
ponga en peligro el acceso de la persona a los beneficios
publicos. Recurrir a un abogado para constituir un
fideicomiso puede costar hasta $10,000.

Tambien puede considerar un fondo mancomunado para
necesidades especiales en el que un grupo, a veces una
organizacion sin fines de lucro administra el fondo a cambio
de una cuota mensual. Estas organizaciones suelen contar
con un abogado que puede redactar el fideicomiso por
usted, y los fideicomisos mancomunados suelen ofrecer
servicios de gestion de casos.

Representante de beneficiario

Si su hijo adulto recibe Seguro Social o el Seguro de Ingreso
Suplementario (SSI) y desea su ayuda para administrar

su dinero, ustedes pueden solicitar que le designen
representante del beneficiario. Un representante de
beneficiario ayuda a alguien que recibe SSI a administrar su
dinero. Se llama "beneficiario” a la persona que recibe ayuda
de un representante del beneficiario.

La Administracion del Seguro Social (SSA) tiene varias
obligaciones especificas que un representante de
beneficiario tiene que cumplir. Este debe determinar las
necesidades de su beneficiario y utilizar sus pagos para
satisfacerlas. Una vez cubiertas, el representante debe
guardar el dinero sobrante en una cuenta de ahorro o

en un bono para su beneficiario. Ademas, debe llevar un
registro muy minucioso de como se gastan y ahorran todos
los fondos, y también informar a la SSA en nombre del
beneficiario.

Notara que no se incluyen formularios de representante de
beneficiario en el apéndice. Esto se debe a que la mayoria de
las veces este proceso debe completarse en persona con la
SSAy requiere varios documentos para probar su identidad.
Pdngase en contacto con su oficina local del Seguro Social
para conocer las politicas vigentes. En recursos encontrara
varios sitios web que pueden ayudarle a convertirse en
representante de beneficiario.
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Responsable sustituto en la
toma de decisiones financieras

Un poder legal duradero para las finanzas protege a su hijo
adulto otorgandole a una persona de confianza la autoridad
legal para actuar en su nombre en asuntos financieros,
haciendo uso de un responsable sustituto para la toma de
decisiones. El poder legal no requiere la intervencion del
tribunal, pero si requiere la firmay el sello de un notario.
Algunas familias han expresado su preocupacion por
encontrar un notario que legalice un documento firmado
por una persona con una discapacidad importante. Cuando
acuda a un notario, muéstrele el acuerdo para la SDM de
su hijo que le permite ayudarle en sus finanzas. Si sigue
teniendo problemas para encontrar un notario que respete
su SDMA, muchos documentos pueden firmarse en
presencia de dos testigos.

El uso de un poder legal duradero (DPOA) para las finanzas
puede ayudar en caso de circunstancias potencialmente
peligrosas. Por ejemplo, un DPOA puede ayudar a anular
contratos firmados por su hijo adulto demostrando que la
persona puede no haber entendido lo que estaba firmando.

Independientemente de si tiene un poder legal para su
hijo, una persona que no tiene capacidad para entender un
contrato legal casi siempre puede salirse de ese contrato.
Los estados y los tribunales locales tienen la capacidad

de anular estos contratos, pero puede ser mucho mas
facil abogar directamente con la otra parte mostrandole
elacuerdo de SDM de su hijo y otros documentos
justificativos. Aunque existe un recurso cuando se firma un
contrato por error, se hecesita trabajo, tiempo y abogacia
para librarse de contratos y compras exorbitantes.

Evitar conflictos de intereses

Un conflicto de intereses se produce cuando una persona de
apoyo tiene un plan o una motivacion que no es dar apoyo al
adulto a tomar decisiones de acuerdo con sus deseos.

Si su hijo adulto designa a una persona que no es usted

para que sea su persona de apoyo para las finanzas o a

su apoderado para las finanzas, es importante identificar
conflictos de intereses posibles o reales. ;Tiene la persona
de apoyo un interés financiero que esta vinculado con su hijo
adulto? ;Es la persona de apoyo un empleado remunerado?
¢La persona de apoyo recibiria una herencia del testamento
de su hijo? A la hora de elegir a las personas de apoyo
financiero, es fundamental planificar con antelacion para
abordar los conflictos antes de que se produzcan.

Para evitar conflictos de intereses y otras cuestiones, la
persona con discapacidad también puede designar a un
monitor financiero. El papel del monitor es asegurarse de
que la persona que maneja el dinero de su hijo es honesta,
utiliza su buen juicio y sigue las decisiones tomadas por

la persona con discapacidad. EL SDMA incluido al final

de este manual contiene un formulario utilizado para
designar a un monitor financiero y para que este acepte sus
responsabilidades.
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La SDM vy la educacion

Alingresar a la escuela, muchos ninos con discapacidades
terminan en aulas de educacion especial, donde se les
subestimay no se les da la capacidad plena de tomar
decisiones. En la terapia se les suele recompensar por
cumpliry dar la “respuesta correcta”, sin aprender nunca
que a veces no hay una respuesta correcta. No se les da
las mismas oportunidades de fracasar o de aprender de
sus errores, experiencias indispensables para desarrollar
la capacidad de tomar decisiones.

Cuando estos nifos llegan a la adolescencia, resulta

mas dificil para los educadores verlos capaces de tomar
decisiones con el apoyo adecuado cuando no se les ha
permitido practicar estas habilidades necesarias. No es de
extranar que, a medida que estos ninos se acercan a los
18 anos, el personal escolar presione a sus padres para
que pongan bajo tutela al estudiante, al que consideran
con poca capacidad para tomar sus propias decisiones.

El consejo por defecto que la mayoria de los distritos
escolares da a los padres es que obtengan una tutela;
este consejo es especialmente generalizado para las
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A pesar de la existencia

de mejores practicas en

educacion especial que
abogan por la opcion
menos restrictiva, las

escuelas generalmente

promueven la tutela
Como unica opcion
para los estudiantes
con discapacidades
Intelectuales y del
desarrollo,

personas con discapacidad intelectual y del
desarrollo y que utilizan comunicacion alternativa
aumentativa (AAC). A pesar del hecho de que las
practicas 6ptimas en educacion especial abogan
por usar la opcion menos restrictiva, las escuelas
generalmente promueven la tutela como unica
opcion, cuando existe la SDM, una opcion menos
restrictiva. Guiados por este mensaje basado en
el miedo, los padres suelen elegir la unica opcion
que les recomienda su escuela y presentan los
papeles para poner a su hijo bajo tutela.

Los estudiantes con discapacidades intelectuales
y del desarrollo que utilizan dispositivos

de comunicacion suelen ser considerados
incompetentes y el personal no suele creer a los
padres cuando les comunican las capacidades
de sus hijos. La toma de decisiones con apoyo,
especialmente cuando se aplica en las edades
mas tempranas, puede ayudar a cambiar este
estereotipo. Si las escuelas se acostumbran a
ver a su hijo practicando la toma de decisiones
con apoyo, incluso para las elecciones mas
pequenas, podran ver la capacidad de su hijoy
ver como mejora con el tiempo.
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Practicar la toma de decisiones con
apoyo desde los primeros anos

Los estudios han demostrado que los ninos que practican
la autodeterminacion y la toma de decisiones con apoyo
son mas felices, tienen mas probabilidades de pasar con
éxito a la edad adulta, menos probabilidades de sufrir
maltratos y mejores resultados a lo largo de su vida. Pero
¢CcOmMo ayudar a su hijo a tomar decisiones a medida que
crece y animar a las escuelas a practicar con él la toma de
decisiones con apoyo? Los métodos pueden ser:

+ Animar a las escuelas a que se centren en permitir

que su hijo resuelva problemas, tome decisiones y se
defienda por si mismo con apoyo.

+ Los IEP son un momento importante para demostrar

la capacidad de tomar decisiones. Permitir a hijo asistir
a sus reuniones de |IEP desde la mas temprana edad
que sea posible, aunque sea tan solo unos minutos

- A medida que su hijo crece, permitirle ayudar a dirigir
sus propias reuniones IEP a su manera

- Escribir los objetivos del IEP en primera persona. Por

ejemplo, en lugar de escribir: “El estudiante usara
gramatica correcta el 75 % de las veces” pruebe:
“Trabajaré con mi maestro para elegir materias que
me interesan y escribiré usando gramatica correcta en
al menos 3 de cada 4 historias”

- Escribir metas de IEP ambiciosas con objetivos que

sean estimulantes y promuevan la participacion y
responsabilidad del estudiante

- Enfocar las metas del IEP en la promocion de la toma

de decisiones, la autonomia, la autodeterminacion,
la autodefensa, la resolucion de problemas, la
resolucion de conflictos, el autocuidado, las
habilidades de organizacion, la comunicacion y
preparacion previa a un empleo.

+ Animar al personal a medir los objetivos especificos

del IEP mediante la recopilacion de datos. Los padres
pueden hacer y compartir grabaciones de video de
sus hijos practicando los objetivos de su IEP en casa
para demostrar sus competencias y habilidades.

- Ala hora de introducir la SDM en la
educacion de su hijo, el mayor desafio
es que los administradores, maestros
y otros padres necesitan capacitacion
en el uso de la toma de decisiones con
apoyo. Si es posible, comparta este
manual con el maestro de su hijoy los
administradores.

Despueés de que su hijo cumpla 18 anos,
si no esta bajo tutela, algunas escuelas
pueden crear problemas innecesarios
que obstaculizan que ustedes sigan
participando en su planificacion de la
educacion. La ley estatal de California
deja en claro que un estudiante puede
pedir a quien quiera que asista a su IEP
0 a otras reuniones escolares mediante
comunicacion verbal, AAC o gestos.
Una escuela debe aceptar su forma de
comunicacion y respetar su eleccion de
persona de apoyo.

Si es necesario, haga que su hijo

firme un formulario de divulgacion de
informacion educativa. Puede adjuntar
este formulario junto con un Acuerdo
para la toma de decisiones con apoyo
a documentos legalmente vinculantes,
como el IEP. También se puede escribir
texto de la SDM directamente en las
Notas del IEP.
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Voto, toma de decisiones

con apoyo y tutela

El derecho al voto para las personas
con discapacidad

El derecho a votar en elecciones locales, estatales o federales
es un derecho fundamental de todos los ciudadanos,

incluido su hijo adulto con discapacidad. Votar es una

valiosa oportunidad para aumentar las habilidades de
autodeterminacion, la confianza en si mismo y las habilidades
de resolucion de problemas que llevan a una mayor
autonomia. La participacion civica permite a nuestros seres
queridos conocer nuevas posibilidades y saber que su voto
cuenta. Pero con demasiada frecuencia, a pesar de tener el
deseo de votar, las personas con discapacidad o sus personas
de apoyo pueden no saber como abordar la votacion.

Como apoyar a su hijo adulto con
discapacidad a la hora de votar

Como padre o madre, puede compartir sus valores con

su hijo adulto para orientarlo en la votacion, de la misma
manera que lo haria con él si no tuviera una discapacidad.
Como miembro del equipo de la SDM y persona de apoyo
de su hijo, tiene la obligacion de ser imparcial y apoyarlo
objetivamente segun sus propios valores e intereses. No
hay mejor oportunidad para practicar la SDM que a traves
del apoyo que presta para ayudar a alguien a decidir como
votar, permitiéndole ejercer la autodefensa en el proceso.

Hay varias formas de ayudar a su hijo adulto a decidir su voto.
Puede empezar preguntando qué temas son importantes
para el/ella (considere la posibilidad de utilizar elementos
visuales para ayudar en la luvia de ideas). ¢Se incluyen

y respetan sus valores en la comunidad? ;Tiene acceso

a empleo, transporte, educacion o vivienda asequible?
Utilizando los métodos que se indican a continuacion, puede
ayudar a su hijo a relacionar sus valores con las actuales
propuestas electorales y las politicas de los candidatos.

Las siguientes son otras formas de ayudar a su hijo a votar:

1. Conéctese con otras personas de apoyo de su circulo,
muéstrese abierto a todas las opiniones y anime a hacer
preguntas.

2. Ayude a relacionar los temas de la boleta electoral con
la propia vida de su hijo.

3. Utilice ejemplos de experiencias que su hijo haya tenido
en su vida para entender las politicas.

4. Explique conceptos de manera sencilla y objetiva. Por
ejemplo: “Una ‘plataforma de partido’ es un conjunto
de ideas que las personas de un mismo partido politico
proponeny se ponen de acuerdo juntos”.
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5. Lea los recursos de votacion despacio, mas de una vez,
y haga hincapié en las palabras clave.

6.Lea muchas veces, a lo largo de varios dias, guias de
votacion visuales o de lenguaje sencillo para que la
persona pueda tomarse su tiempo para pensar sobre
los temas. Encuentre guias para votantes en lenguaje
sencillo al buscar en Internet “Guia facil para el votante”
(Easy Voter Guide).

7. Sea paciente, escuche y verifique que la persona
entienda.

Adaptaciones para los votantes

En los ultimos anos, se han establecido protecciones
electorales para las personas con discapacidad, como
permitirles firmar el registro de votacion con (1) una marca,
(2) una cruz o (3) un sello de firma. Las personas con
discapacidad también pueden completar los formularios
de registro de votantes con la ayuda de una persona de
apoyo. De hecho, si se marca "materiales accesibles" en
su formulario durante el registro de votantes en linea, se
pedira al votante que rellene la informacion de contacto
de la persona de apoyo.

También hay disponibles guias de voto accesibles para los
votantes. Esto incluye guias de votacion en letra grande,
formato de audio, asi como guias electronicas para su uso
con un lector de pantalla. La ley de California permite a una
persona con discapacidad completar el formulario acorde
a sus necesidades particulares. Las opciones accesibles
para votar incluyen la asistencia de hasta 2 personas para
votar en persona, el voto en la acera, el voto por correo, asi
como el voto por correo accesible a distancia, que permite
a los votantes emitir su voto electronicamente e imprimir
su voto para enviarlo por correo.

Presuncion de competencia para
votar, una nota para los votantes
bajo tutela

En California, se presume que una persona es competente
para votar, independientemente de su estado de tutela.
Estar bajo tutela no implica automaticamente perder

el derecho al voto. Segun la ley vigente, una persona

bajo tutela solo puede perder su derecho al voto si
existen pruebas claras y convincentes de que no puede
comunicar su deseo de votar incluso con adaptaciones
razonables. Muchas personas bajo tutela desconocen que
su derecho al voto sigue intacto. Las personas que estan
bajo tutela que hayan perdido su derecho de voto pueden
recuperarlo poniéndose en contacto con sus centros
regionales para solicitar ayuda.
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Sequridad publica e
Interacciones con las
fuerzas del orden publico

A los padres suele preocuparles que sus hijos adultos
interactuen con la policia. Si su hijo sufre una crisis de
conductay se llama al 911, puede tener problemas para
seguir las instrucciones cuando se acerque la policia, lo
que es una preocupacion valida que hemos escuchado de
muchos padres.

Ni una tutela ni un acuerdo de SDM pueden proteger a
nadie de ser procesado por un delito. Algunos oficiales
de policia afirman erroneamente que un padre debe
poner bajo tutela a su hijo si quiere ayudarle en cualquier
situacion de emergencia. Este no es el caso. La realidad
es que no hay formularios que brinden la proteccion que
los padres quieren para su hijo adulto cuando interactuen
con las fuerzas de seguridad publica. Muchos miembros
del personal policial y de emergencia no estan capacitados
para interactuar con personas con discapacidades
intelectuales o del desarrollo, lo que podria llevar a
malentendidos que pueden intensificarse rapidamente.

Por eso recomendamos prepararse para las emergencias
por adelantado buscando los recursos que seran mas
utiles si su hijo adulto sufre una crisis de salud mental o
conductual.
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Preparese con anticipacion

Identifique y considere los recursos comunitarios que
tiene a su disposicion como alternativa a llamar a las
fuerzas de seguridad publica. Estos pueden incluir:

- Lineas especializadas de atencion de crisis
+ Profesionales de confianza

+ Vecinos y familiares

+ Coordinadores de servicios

+ Especialistas en conducta o médicos

Si es posible, establezcan de antemano un protocolo de
emergencia con los recursos comunitarios. Esto podria
incluir educar a las personas de su comunidad sobre

las preferencias de su hijo o comentar como su hijo
adulto puede llegar a actuar de manera diferente de lo
esperado con el personal de emergencia. En caso de una
emergencia de salud mental o de conducta, considere

la posibilidad de ponerse en contacto con los recursos
de la comunidad antes de llamar al 911, manteniendo a

la policia armada alejada de su hijo adulto siempre que
sea posible. Llamar a los servicios de emergencia a través
del 911 para este tipo de crisis a menudo
puede tener resultados negativos.

Si su hijo adulto se ve envuelto en

una interaccién con la policia, puede
tomar algunas medidas de antemano
para mejorar el encuentro. Alguna
documentacion, como el Poder

Legal Duradero, puede usarse para
demostrarle a la policia que su hijo
adulto tiene una discapacidad. Para las
situaciones relacionadas con la salud
mental, asegurese de tener a mano las
instrucciones médicas por anticipado o el
formulario de divulgacion de informacion,
para que puedan seguir involucrados en
la toma de decisiones y apoyar a su hijo
durante la emergencia. Recuerde, no es
necesario que sea el tutor para seguir
involucrado

CON APOYO Y SIN EL TRIBUNAL



Como empezar con la
toma de decisiones con apoyo

Ahora que sabe que quiere practicar la SDM con su hijo,
¢COmMo puede empezar? Hay pasos sencillos que puede
seguir para practicar la SDM en su comunidad, en la
escuela, con el centro regional, con los proveedores de
atencion medica y con otros equipos de proveedores de
servicios. En ultima instancia, usted, su hijo, sus personas
de apoyo y los miembros de la comunidad se convertiran
en defensores y educadores de la SDM en el proceso.

Paso 1: Aprender mas sobre la
toma de decisiones con apoyo

La mejor manera de aprender sobre la toma de
decisiones con apoyo es leer documentos y ver videos

de autodefensores y expertos en la materia. Muchos
recursos estan disponibles en disabilityvoicesunited.
org/supported-decision-making, y varios de los enlaces
que hay alli incluyen historias personales, ejemplos y
experiencias de autodefensores, medicos, abogados y
personas de apoyo.

Paso 2: Identificar personas
de apoyo y definir metas

A menudo resulta util crear un equipo de toma de
decisiones con apoyo (o circulo de apoyo) con las
personas que su hijo adulto elijay en las que confie. Pida
a su hijo que elija a personas que conozcay en las que
confie para que le ayuden a tomar decisiones, dandole
ideas de nombres y fotos que le ayuden a hacer una lluvia
de ideas sobre posibles personas de apoyo. Su hijo debe
poder decir “si" 0 ‘no" a cualquier persona de apoyo que le
proponga. Una vez establecido el equipo/circulo, pueden
ayudar a su hijo a reflexionar sobre las areas concretas

en las que necesita apoyo y ayudarle a identificar las
decisiones que sienta que puede tomar de forma
independiente. Una herramienta para ayudar a explorar
los apoyos en la toma de decisiones se encuentra en la
seccion de Recursos en la siguiente pagina.
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Paso 3: Si es necesario, elaborar
un acuerdo para la toma de
decisiones con apoyo

Por lo general, los padres pueden seguir participando

y actuando como apoyo en la atencion medica y otros
entornos siempre que su hijo dé su consentimiento
verbalmente, deletreando para comunicarse o mediante
un gesto. No es necesario un acuerdo formal. Para ejercer
la SDM mas formalmente, pueden usar el acuerdo de
SDM que se encuentra en el Apéndice de este manual.
Aligual que un plan educativo, el SDMA de su hijo debe
adaptarse a sus preferencias y necesidades particulares.

Paso 4: Agregar el acuerdo de SDM
a documentos legales vinculantes

El Acuerdo para la SDM puede adjuntarse a documentos
legalmente vinculantes, como un Plan de Educacion
Individualizada (IEP), un Plan de Programa Individualizado
(IPP), un Plan Individualizado de Empleo (IPE), un
Acuerdo HIPAA, un Formulario de Representante de
Beneficiario para el SSI, las Instrucciones médicas por
anticipado y un Poder Legal Duradero (DPOA). Ademas,

la SDM simplemente se puede escribir a mano en estos
documentos.

Paso 5: Abogar por la toma de
decisiones con apoyo en la vida
de su hijo

Aliente la toma de decisiones con apoyo en la escuela,
los centros regionales, los centros de atencion médicay
otras areas desde la menor edad que sea posible. Inicie
conversaciones sobre la SDM con todas las personas con
las que se relaciona su hijo para poder responder a sus
preguntas e inquietudes. Puede compartir la guia de la
pagina 53 para ayudar a educar a los profesionales sobre
la SDM, asi como mostrarles como incorporar la toma de
decisiones con apoyo en sus practicas. Recuerde que la
toma de decisiones con apoyo es mas eficaz si su hijo tiene
la capacidad de elegir en todos los aspectos de su vida.
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Recursos para seguir adelante

NOTA: Si utiliza una version impresa de este
manual, puede encontrar enlaces a todos estos
recursos en la pagina de toma de decisiones con
apoyo del sitio web de Disability Voices United,
disabilityvoicesunited.org. Este sitio web también
ofrece muchos recursos adicionales sobre la toma
de decisiones con apoyo y la autodeterminacion,
incluido un foro de intercambio y acceso publico a
este manual. Visite el sitio web para consultar los
enlaces actualizados.

La toma de decisiones con apoyo de la ACLU y los
problemas de la tutoria. Informese sobre la SDM, visite

la biblioteca de recursos sobre la SDM de la ACLU y lea
noticias sobre la SDM en todo Estados Unidos. (Disponible
solo eninglés.)

Sitio web de la Autistic Self-Advocacy Network sobre

la toma de decisiones con apoyo. La ASAN tiene esta
excelente pagina en lenguaje sencillo sobre qué es la
SDM, como funciona y donde existen leyes sobre la SDM.
La ASAN tambien tiene algunos modelos de legislacion en
materia de SDM en esta pagina. (Disponible solo en inglés.)

Center for Public Representation: sitio web sobre toma
de decisiones con apoyo. Este sitio web de recursos del
Center for Public Representation tiene una biblioteca de
materiales sobre SDM, un blog de noticias sobre SDM e
historias de personas que utilizan con éxito la SDM en su
vida cotidiana. (Disponible solo en ingles.)

National Research Center for Supported Decision-
Making. Encuentre herramientas para padres que apoyan
a nifos en la SDM, recursos especificos de California sobre
la SDM y mucha educacién sobre como apoyar a alguien
en la SDM. (Disponible solo en inglés.)

cCuales son los préoximos pasos?: Una guia sobre la
transicion para madres, padres y otros ayudantes,
escrita por una autodefensora por Melissa Crisp-Cooper
y la coautora Suzanne Francisco. La autora de esta guia
para la transicion de la escuela al mundo adulto es la
activista y autodefensora Melissa Cooper. Incluye una util
seccion sobre como ensenar a los jovenes a defenderse

a si mismos, un amplio apartado sobre la planificacion de
la transicion y una seccion con gran cantidad de recursos.
Esta guia es vital para cualquier persona que apoye a un
adulto en su edad de transicion. (Disponible solo en inglés.)
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Pagina sobre la toma de decisiones médicas con apoyo
de la Oficina de Atencién Primaria del Desarrollo.
Videos sobre la toma de decisiones con apoyo en la
atencion medica para autodefensores, padres y personas
de apoyo, y profesionales. (Disponible solo en inglés.)

Equipos de toma de decisiones con apoyo: poner las
cosas en marcha. Pensando en su hija, una madre y
defensora ayuda a las personas a navegar por el ‘quée’,
el “quién”y el “‘como” de poner en marcha un equipo de
SDM. Sus formas visuales ayudan a intercambiar ideas
directamente con la persona a la que apoya. (Disponible
solo en inglés.)

Sitio web de toma de decisiones con apoyo del

UC Davis Mind Institute. Una enorme biblioteca de
informacion y videos sobre la toma de decisiones con
apoyo en ingles, espanol y vietnamita.

Herramienta para explorar los apoyos en la toma de
decisiones. Una guia para explorar las areas de la vida en
las que una persona puede necesitar apoyo y para decidir
cuanto apoyo puede necesitar para determinados tipos de
decisiones.

Directiva del Departamento de Servicios de Desarrollo
a los Centros Regionales sobre las Tutelas. Directrices
relativas a la mitigacion de conflictos de intereses cuando
los centros regionales actuan como tutores. (Disponible
solo eninglés.)

Recursos sobre la SDM
en la atencion médica

Mi pasaporte de salud. Un pdf rellenable para facilitar
a los profesionales de la salud informacion importante
sobre atencion médica, requisitos de accesibilidad

y preferencias de las personas con discapacidades.
Complételo ahora para tenerlo listo

Instrucciones médicas por anticipado. Una publicacion
del Programa Prepare de la UCSF

Formularios de divulgaciéon de informacion para salud
mental. Lista de formularios que puede utilizar para
apoyar a su hijo adulto en entornos de salud mental.

Directorio de unidades de defensa de los derechos de
los pacientes en California, con las que puede ponerse
en contacto en caso de retencion psiquiatrica involuntaria.
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https://disabilityvoicesunited.org/
https://www.aclu.org/issues/disability-rights/integration-and-autonomy-people-disabilities/supported-decision-making
https://www.aclu.org/issues/disability-rights/integration-and-autonomy-people-disabilities/supported-decision-making
https://autisticadvocacy.org/actioncenter/issues/choices/sdm/
https://autisticadvocacy.org/actioncenter/issues/choices/sdm/
https://supporteddecisions.org
https://supporteddecisions.org
http://www.supporteddecisionmaking.org
http://www.supporteddecisionmaking.org
https://www.aclu.org/other/whats-next-self-advocates-guided-tour-through-transition-parents-and-other-supporters
https://www.aclu.org/other/whats-next-self-advocates-guided-tour-through-transition-parents-and-other-supporters
https://www.aclu.org/other/whats-next-self-advocates-guided-tour-through-transition-parents-and-other-supporters
https://www.aclu.org/other/whats-next-self-advocates-guided-tour-through-transition-parents-and-other-supporters
https://odpc.ucsf.edu/supported-health-care-decision-making
https://odpc.ucsf.edu/supported-health-care-decision-making
https://supporteddecisionmaking.org/resource_library/supported-decision-making-teams-setting-the-wheels-in-motion/
https://supporteddecisionmaking.org/resource_library/supported-decision-making-teams-setting-the-wheels-in-motion/
https://health.ucdavis.edu/mind-institute/centers/cedd/supported-decision-making
https://health.ucdavis.edu/mind-institute/centers/cedd/supported-decision-making
https://www.lifecoursetools.com/lifecourse-library/exploring-the-life-domains/supported-decision-making/
https://www.lifecoursetools.com/lifecourse-library/exploring-the-life-domains/supported-decision-making/
https://www.dds.ca.gov/wp-content/uploads/2024/10/Guidelines_MitigateConflicts_DelegateConservatorship_20240731.pdf
https://www.dds.ca.gov/wp-content/uploads/2024/10/Guidelines_MitigateConflicts_DelegateConservatorship_20240731.pdf
https://flfcic.cbcs.usf.edu/docs/FCIC_Health_Passport_Form_Typeable_Spanish.pdf
https://prepareforyourcare.org/es/prepare-su-cuidado-medico/instruccion-anticipada/bienvenido-instruccion-anticipada
https://www.dhcs.ca.gov/formsandpubs/forms/Pages/Mental_Health-Forms.aspx
https://www.dhcs.ca.gov/formsandpubs/forms/Pages/Mental_Health-Forms.aspx
https://www.disabilityrightsca.org/post/patients-rights-advocacy-directory
https://www.disabilityrightsca.org/post/patients-rights-advocacy-directory

Recursos sobre la SDM
en las finanzas

Disability Rights California: informacion para el
consumidor sobre el programa de representante de
beneficiario de la Administracion del Seguro Social.
Este recurso en lenguaje sencillo sobre el programa

de representantes del beneficiario esta dirigido a las
personas a las que se les puede nombrar un beneficiario
representante. Es un gran recurso si quiere explicar qué es
un beneficiario representante o cuales son los derechos
de un beneficiario.

Administracion del Seguro Social: Preguntas frecuentes
sobre los representantes de beneficiarios. Si le interesa
convertirse en representante de beneficiario, esta seccion
de preguntas frecuentes es un buen punto de partida.
Esta destinado directamente a la persona que solicita ser
representante de beneficiario. (Disponible solo en inglés)

Departamento de Servicios de Atencion de la Salud:
informacion sobre fideicomisos para necesidades
especiales. Este sitio web contiene informacion
especifica para las personas que desean convertirse en
representantes de beneficiarios en el estado de California.

La SDM para votar

Edicion de lectura facil, Your Vote Counts: A Self-
Advocate’s Guide to Voting in the U.S, por la Autistic
Self Advocacy Network. Se trata de una guia para
votantes en lenguaje sencillo y ayudas visuales para
personas con discapacidad intelectual y del desarrollo.
(Disponible solo en inglés.)

Disability Vote California. Los recursos de la Disability
Vote California Coalition aportan recursos no partidarios
que capacitan a los votantes con discapacidad y a sus
personas de apoyo. Aqui puede acceder a muchas de las
herramientas que necesita, entre ellos, videos y materiales
visuales utiles, para ayudarle a facilitar el derecho al voto
de su hijo adulto.

Sus derechos de voto bajo tutela. Disability Rights
California ofrece informacion detallada sobre el voto de
las personas con discapacidades.

Guia facil para el votante de la Liga de Mujeres
Votantes. Una guia no partidista que proporciona
informacion accesible sobre las elecciones y
explicaciones en lenguaje sencillo sobre las medidas
electorales.
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Recursos sobre la SDM
en la educacion

Las escuelas de DC practican la SDM desde preescolar.
Herramientas sobre SDM que utilizan las escuelas de
Washington DC, y preguntas y respuestas sobre su uso.
(Disponible solo en inglés.)

The School to Guardianship Pipeline, Journal of Disability
and Policy Studies. Un articulo que analiza como las
escuelas y los educadores suelen decir erroneamente

a los padres que necesitaran la tutela para seguir
participando en la vida de sus hijos adultos. (Disponible
solo eninglées.)

Evaluacion de las necesidades de apoyo: I'm
Determined.org. Un sitio web de toma de decisiones
con apoyo para jovenes creado por el estado de Virginia.
(Disponible solo en inglés.)

Center for Resources and Parent Information Hub.
Informacion importante sobre la ley IDEA, material
de capacitacion, seminarios en linea para padres de
estudiantes con discapacidad, etc.

Supported Decision-Making: From Theory to Practice
de Jonathan Martinis. Serie de seminarios web sobre el
uso de la SDM en la educacion especial y la rehabilitacion
profesional. (Disponible solo en inglés.)

Recursos para adultos no verbales

AAC para todos. Un sitio web sobre AAC de Assistiveware,
una empresa que fabrica dispositivos de AAC.

SDM cuando no puedes hablar. Un articulo sobre la SDM
para personas no verbales con ejemplos de SDM exitosa.
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https://www.disabilityrightsca.org/publications/consumer-information-about-the-social-security-administration-representative-payee
https://www.disabilityrightsca.org/publications/consumer-information-about-the-social-security-administration-representative-payee
https://www.disabilityrightsca.org/publications/consumer-information-about-the-social-security-administration-representative-payee
https://www.ssa.gov/payee/faqrep.htm
https://www.ssa.gov/payee/faqrep.htm
https://www.dhcs.ca.gov/services/Pages/Special-Needs-Trust.aspx
https://www.dhcs.ca.gov/services/Pages/Special-Needs-Trust.aspx
https://www.dhcs.ca.gov/services/Pages/Special-Needs-Trust.aspx
https://autisticadvocacy.org/wp-content/uploads/2019/12/ER-Your-Vote-Counts-main-content.pdf
https://autisticadvocacy.org/wp-content/uploads/2019/12/ER-Your-Vote-Counts-main-content.pdf
https://autisticadvocacy.org/wp-content/uploads/2019/12/ER-Your-Vote-Counts-main-content.pdf
https://disabilityvoteca.org/
https://www.disabilityrightsca.org/publications/your-voting-rights-when-you-are-under-conservatorship
https://cavotes.org/easy-voter-guide/
https://cavotes.org/easy-voter-guide/
https://supporteddecisionmaking.org/stories/supporting-decision-students-with-disabilities-in-dc/
https://journals.sagepub.com/doi/abs/10.1177/1044207320932581?journalCode=dpsa&
http://imdetermined.org/
http://imdetermined.org/
https://www.parentcenterhub.org
https://drri.org/supported-decision-making/
https://drri.org/supported-decision-making/
https://www.assistiveware.com/aac-for-everyone
https://www.assistiveware.com/learn-aac/decision-making-when-you-cannot-speak
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Apéndice A

Formularios modelo para
la toma de decisiones con apoyo

Los siguientes formularios son ejemplos de como una persona con
discapacidad puede formalizar la toma de decisiones con apoyo. Estos
formularios son solo muestras. Si hay partes que su hijo adulto o sus personas
de apoyo quisieran cambiar, usted podria modificar el texto para adaptarlo a
la situacion particular de su familia. Por ejemplo, si esta utilizando un Acuerdo
para la SDM para ayudar a su hijo con sus finanzas, pero su hijo adulto no
quiere un monitor, puede omitir por completo la parte del formulario relativa
al monitor. Si a usted o a su hijo no les gusta como esta redactado algo,
cambielo. Lo importante es que su hijo adulto tenga la posibilidad de mostrar
documentos que muestren el tipo de apoyos que mejor funcionan para él.

Varios de los formularios requieren la firma de un notario o testigos.

Un notario es una persona cuyo trabajo consiste en ayudar a elaborar o
certificar documentos legales como contratos y escrituras.

Un testigo es alguien que observa la firma de un acuerdo para asegurarse de
que todos estan de acuerdo con lo que se firma. El testigo no puede formar
parte del acuerdo.

Estos formularios se proporcionan en espanol e inglés para facilitar su uso
con notarios y otras agencias.
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Acuerdo para la toma de decisiones con apoyo

Adaptado del Acuerdo para la toma de decisiones con apoyo del Programa de Derechos
para la Discapacidad de la ACLU y editado por Disability Rights Education and Defense Fund.

Este documento se denomina ‘acuerdo para la toma de decisiones con
apoyo. Una persona de apoyo es alguien que ayuda a la persona con
discapacidad. Este documento explica como ayudaran las personas de
apoyo a la persona con discapacidad. La persona con discapacidad y
las personas de apoyo deben entender y firmar este documento para
que pueda utilizarse Hay distintas maneras en que la persona con
discapacidad entienda este documento. La persona con discapacidad
puede leer este documento por si sola. Otra persona tambien puede
leerle el documento en voz alta. La persona con discapacidad puede
leer el documento utilizando un interprete de lengua de senas. La
persona con discapacidad puede utilizar otros medios para entender
el documento. La forma de comunicarse y entender debe ser la que la
persona con discapacidad necesite y le guste. Dos testigos o un notario
deben estar presentes cuando todos firmen el documento.

Mi nombre es;

Quiero que personas en las que confio me ayuden a tomar decisiones. La
gente que me ayudara son mis personas de apoyo. Sé que puedo confiar en
mis personas de apoyo para que me den informacion y analicen las opciones y
decisiones conmigo.

Tomo decisiones sobre mi vida, con apoyo.

Este acuerdo puede cambiar en cualquier momento. Puedo cambiarlo tachando
con una linea las palabras y escribiendo mis iniciales al lado de los cambios. O
puedo cambiarlo escribiendo nueva informacion en otro papel, firmando ese
papely agregandolo a este acuerdo.

Revisare este documento con mis personas de apoyo cada dos aios para
asegurarme de que sigue siendo lo que quiero y para hacer cualquier cambio si
lo deseo. También puedo poner fin a este acuerdo si lo deseo. Puedo poner fin
a este acuerdo escribiendo que quiero que el acuerdo termine. También puedo
poner fin a este acuerdo diciendo que quiero dejar de utilizarlo.

Si mi persona de apoyo actua en contra de mis deseos o0 me hace dano, tengo
derecho a denunciarle bajo la Ley de Proteccién Civil de Personas Mayores y
Adultos Dependientes (Elder Abuse and Dependent Adult Civil Protection Act).
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Acuerdo para la toma de decisiones con apoyo para Pagina 2

Estas son mis personas de apoyo:
(Si tienes mas de tres, solo menciona las primeras tres)

Nombre de la persona de apoyo:

Nombre de la persona de apoyo:

Nombre de la persona de apoyo:

Este es mi monitor:

Nombre del monitor:

Mis personas de apoyo pueden hablar entre ellas sobre mi: (\Marca una casilla)
[ ] solo cuando yo digo que esta bien
[] Siempre que ellas quieran

Reuniones con mi equipo de apoyo

Puedo hablar con mis personas de apoyo siempre que yo quiera. Pero todo mi
equipo puede reunirse a veces para hablar sobre como vamos. (Marca una casilla)

D Quiero que todo mi equipo de apoyo se reuna
(Escribe cuan a menudo se reunira el equipo completo, como ‘todas las semanas”
o ‘cada dos meses” o ‘antes de cada reunion de IPP")

[ INo quiero que mi equipo de apoyo se reuna con regularidad. .

Indicaciones especiales y otra informacion

Puedo escribir cualquier otra informacion o indicaciones especiales aqui. También
puedo escribir mas informacion en otro papel y agregarlo a este acuerdo. Por
ejemplo, puedo comunicarme aqui usando un sistema visual o formato exclusivo
para mi.

Yo firmo este acuerdo para tomar decisiones con apoyo porque quiero que otras
personas me ayuden a tomar decisiones. Nadie me esta obligando a firmar este
acuerdo.
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Acuerdo para la toma de decisiones con apoyo para

Sé que puedo cambiar este acuerdo en cualquier momento.

Este acuerdo para tomar decisiones con apoyo comienza ya mismo
y continuara hasta que yo o mis personas de apoyo lo detengan.

Mi nombre en letra de imprenta:

Pagina 3

Mi direccion:

Mi numero de teléfono:

Mi direccion de correo electronico:

Espera para firmar con tu nombre hasta que estés
con un notario o dos testigos que te vean firmar.

Mi firma;

La fecha de hoy es:

CON APOYO Y SIN EL TRIBUNAL

33



34

Acuerdo para la toma de decisiones con apoyo para Pagina 4

Mi persona de apoyo

(Esta pagina puede ser duplicada para tantas personas
de apoyo como quieres que firmen este acuerdo)

Nombre de la persona de apoyo:

Su direccion:

Su numero de teléfono:

Su direccion de correo electronico:

Quiero que esta persona me ayude con estas decisiones:
(Marca todas las casillas que quieras.)

Cuidado personal:

[ ] Tomar decisiones sobre la comida

[ ] Tomar decisiones sobre ropa

[_] Cuidar de la higiene personal (duchas, bafios)

[ ] Recordar tomar medicamentos

Mantener la seguridad:

[ ] Tomar decisiones seguras en la casa
(por ejemplo, alarmas de incendio, apagar la estufa)

[ ] Entender si alguien me esta tratando mal (abuso) y conseguir ayuda

[ ] Tomar decisiones sobre alcohol y drogas

Casa, trabajo y amigos:

[ ] Elegir donde y con quién vivir

[ ] Elegir donde trabajar o a qué actividades ir
[] Elegir qué hacer en mi tiempo libre

[ ] Encontrar servicios de apoyo, contratar y despedir personal
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Acuerdo para la toma de decisiones con apoyo para Pagina 5

Decisiones de salud:
[] Elegir cuando ir al doctor o al dentista

[ ] Tomar decisiones médicas para cosas cotidianas
(por ejemplo, una revision, una pequena herida, tomar una aspirina)

[_] Tomar decisiones sobre cuidados médicos importantes
(por ejemplo, grandes lesiones, cirugia)

(] Tomar decisiones sobre atencion médica en casos de emergencia

Relaciones de pareja:

[ Tomar decisiones sobre relaciones romanticas, sexo, métodos anticonceptivos
y embarazo

D Tomar decisiones sobre el matrimonio

Dinero:
[] Pagar las cuentas a tiempo y mantener un presupuesto
[ ] Lievar un control de mi dinero y asegurarse de que nadie me lo esté robando

[] Tomar decisiones importantes acerca del dinero (por ejemplo, abrir una
cuenta de banco, firmar un contrato de alquiler)

Otro:
(Escribe cualquier otra area en la que quieras apoyo de esta persona):

L]
L]
L]
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Acuerdo para la toma de decisiones con apoyo para Pagina 6

Mi monitor

Si quiero que alguien me ayude a tomar decisiones sobre el
dinero, también puedo elegir a alguien que se asegure de que

mis personas de apoyo sean honestas y usen un buen criterio al
ayudarme con mi dinero. Esta persona se llama monitor. EL monitor
no debe ser una persona de apoyo.

No tengo que escribir nada aqui si no le pido a nadie que me
ayude con el dinero. No tengo que escribir nada aqui si no quiero
un monitor.

Nombre del monitor:

Su direccion:

Su numero de teléfono:

Su direccion de
correo electronico:
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Acuerdo para la toma de decisiones con apoyo para Pagina 7

Consentimiento de la persona de apoyo

Yo, (nombre de la persona de apoyo) doy mi

consentimiento para actuar como persona de apoyo de
(nombre de la persona que decide) en virtud del presente acuerdo.

Entiendo que mi trabajo como persona de apoyo es respetar y expresar sus
deseos. No alentaré a la persona con discapacidad a tomar decisiones que solo
me beneficien a mi. Mi apoyo podria incluir darle a esta persona informacion de
una manera que entienda; charlar sobre los puntos a favor y en contra de las
decisiones; y ayudar a esta persona a comunicar lo que decida.

Sé que no puedo tomar decisiones por esta persona. Acepto apoyar las decisiones
de esta persona lo mejor que pueda, de manera honesta y de buena fe.

He leido las areas que la persona que decidid marco y escribié mas arriba en Mi
persona de apoyo. Estoy de acuerdo en apoyar en esas areas a la persona que
decido.

Certifico que cumplo los requisitos para ejercer como persona de apoyo en el
estado de California. No estaria calificado para gjercer de persona de apoyo si
alguna de las siguientes afirmaciones fuera cierta:

(1) El adulto con discapacidad ha presentado o presenta una denuncia contra
mi en virtud de la Ley de Proteccion Civil de las Personas Mayores y Adultos
Dependientes.

(2) El adulto con discapacidad ha obtenido, u obtiene, una orden de proteccion
contra maltrato contra mi.

(3) Soy objeto de una orden civil o penal que prohibe el contacto con el adulto
con discapacidad o he sido objeto de una orden de alejamiento con respecto al
adulto con discapacidad.

(4) Se me ha destituido como tutor del adulto con discapacidad por considerar
que no actué en el mejor interés de la persona bajo tutela.

(5) He sido declarado responsable en el fuero penal, civil o administrativo de
abuso, negligencia, maltrato, coaccion o fraude.

Firma de la persona de apoyo:

Fecha:
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Acuerdo para la toma de decisiones con apoyo para Pagina 8

Consentimiento del monitor

Yo, doy
mi consentimiento para actuar como monitor de las decisiones
financieras de en

virtud de este acuerdo. Acepto revisar los registros financieros de
la persona con una discapacidad cuando las personas de apoyo
me los proporcionen al menos cada trimestre. Acepto hacer
esfuerzos razonables para asegurarme de que las personas de
apoyo bajo este acuerdo estan actuando de manera honesta, de
buena fe y de acuerdo con las elecciones de la persona con una
discapacidad. Si sospecho abuso financiero, mal uso de los fondos,
mala fe o incumplimiento de las decisiones de la persona con una
discapacidad, requeriré a las personas de apoyo que expliquen sus
acciones. Si la persona de apoyo no brinda esta informacion o si
continue teniendo razén para creer que la persona de apoyo esta
abusando o incumpliendo con los deseos de la persona con una
discapacidad, informaré inmediatamente a Servicios de Proteccion
de Adultos.

Firma del monitor

Fecha:

Sello del notario;

Mi nombramiento vence;
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Acuerdo para la toma de decisiones con apoyo para Pagina 9

Firma del notario o testigos

Este documento debe leerse ante un notario o dos testigos. Los testigos no
pueden ser personas de apoyo, el monitor ni la persona con discapacidad.

Firma del notario

Estado de California, Condado de

El (fecha), (hombre de la persona con una

discapacidad) comparecié personalmente ante mi, junto con

(nombres de todos los firmantes),

quienes me demostraron mediante pruebas satisfactorias de identificacion ser las personas cuyos
nombres se firman en este Acuerdo para la toma de decisiones con apoyo.

El texto de este acuerdo fue comunicado a la persona con una discapacidad en mi presencia mediante:
l:’ La lectura de la totalidad del acuerdo en voz alta

D Otra forma de comunicar el acuerdo a la persona con una discapacidad

(describa la comunicacion utilizada):

Sello del notario:

Mi nombramiento vence:

Firma de los testigos

Yo, juro que este Acuerdo para la toma de

decisiones con apoyo se le comunico en mi presencia a la persona con una discapacidad.

Firma: Fecha:

Yo, juro que este Acuerdo para la toma de

decisiones con apoyo se le comunico en mi presencia a la persona con una discapacidad.

Firma: Fecha:
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Supported Decision-Making Agreement

Adapted from the ACLU Disability Rights Program Supported Decision-Making Agreement
and edited by Disability Rights Education and Defense Fund

This paper is called a ‘supported decision-making agreement.” A
supporter is someone who helps the person with a disability. This paper
says how the supporters will help the person with a disability. The person
with a disability and their supporters need to understand and sign

this paper for it to be used. There are different ways the person with a
disability can understand this paper. The person with a disability can
read this paper by themselves. Someone else can also read the paper
out loud to them. The person with a disability can read the paper using a
sign language interpreter. The person with a disability can use other ways
to understand the paper. The way of communicating and understanding
should be a way that the person with a disability needs and likes. Two
witnesses or a notary must be there when everyone signs the paper.

My name is:

| want to have people | trust help me make decisions. The people who
will help me are called supporters. | know that | can rely on my supporters
to offer information and discuss options and choices with me.

I make decisions about my life, with support.

This agreement can be changed at any time. | can change it by crossing
out words and writing my initials next to the changes. Or | can change it
by writing new information on another piece of paper, signing that paper,
and attaching it to this agreement.

| will look over this document with my supporters every two years to make
sure it is still what | want and to make any changes if | wish. | can also end
this agreement if | want to. | can end this agreement by writing that | want the
agreement to end. | can also end this agreement by saying that | want to stop
using this agreement.

If my supporter acts against my wishes or hurts me, | have a right to report them
under the Elder Abuse and Dependent Adult Civil Protection Act.
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Supported Decision-Making Agreement for Page 2

These are my supporters:
(If you have more than three, just list the first three)

Supporter's name:

Supporter's name:

Supporter's name:

This is my monitor:

Monitor's name;

My supporters can talk to each other about me: (Checr one box)
[] Only when | say it is OK
[ ] Whenever they want

Meeting with my support team

| can talk to my supporters anytime | want to. But my whole team might meet
together sometimes to talk about how we are doing. (Check one box:)

[ 1want my entire support team to meet
(Write how often your whole team will meet, like ‘every week' or ‘every two months’
or ‘before every IPP meeting’)

[ ]1do not want my support team to meet on a regular basis.

Special directions and other information

| can write any other information or special directions here. | can also write more
information on a separate piece of paper and attach it to this agreement. For
instance, | may communicate here through the use of a visual system or format
unique to me,
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Supported Decision-Making Agreement for Page 3

| am signing this supported decision-making agreement because | want people
to help me make choices. No one is making me sign this agreement.
| know that | can change this agreement at any time.

This supported decision-making agreement starts right now and will
continue until the agreement is stopped by me or my supporters.

My printed name:

My address:

My phone number:

My email address:

Wait to sign your name until a notary or two witnesses
are there to watch you sign.

My signature:
Today's dateis:
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Supported Decision-Making Agreement for Page 4

My Supporter

(This page can be duplicated for as many supporters as you want to sign the agreement)

Supporter's name:

Their address:

Their phone number:

Their email address:

I want this person to help me with these choices:
(check as many boxes as you want)

Personal Care:

[ ] Making choices about food

[ ] Making choices about clothing

[ ] Taking care of personal hygiene (showering, bathing)
[ ] Remembering to take medicine

Staying Safe:

[ ] Making safe choices around the house
(for example, fire alarms, turning stove off)

[ ] Understanding and getting help if | am being treated badly (abused)
[ ] Making choices about alcohol and drugs

Home, Work, and Friends:

[ ] Making choices about where | live and who | live with

[ ] Making choices about where to work or what activities to go to
[ ] Choosing what to do in my free time

[ ] Finding support services, hiring and firing staff
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Supported Decision-Making Agreement for Page 5

Health Choices:
[ ] Choosing when to go to the doctor or dentist

[ ] Making medical choices for everyday things
(for example, check-up, small injury, taking aspirin)

[ ] Making choices about major medical care
(for example, big injuries, surgery)

[ ] Making choices about medical care in emergencies

Partners:
[ ] Making choices about dating, sex, birth control, and pregnancy

[ ] Making choices about marriage

Money:
[ ] Paying the bills on time and keeping a budget
[ ] Keeping track of my money and making sure no one steals my money

[ ] Making big decisions about money (for example,
opening a bank account, signing a lease)

Other:
(Write any other areas where you want support from this person):

]

]

]
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Supported Decision-Making Agreement for Page 6

My Monitor

If I want someone to help me make choices about money, | can
also choose someone to make sure my supporters are being
honest and using good judgment in helping me with my money.
This person is called a monitor. The monitor should not be a
supporter.

| do not have to write anything here if | am not asking anyone to
help me with money. | do not have to write anything here if | do
not want a monitor.

Monitor's name:

Their address:

Their phone number:

Their email address:

©DVU | CONAPOYOY SINEL TRIBUNAL

45



46

Supported Decision-Making Agreement for Page 7

Consent of Supporter

l, (name of supporter)

consent to act as s(hame of decider)
supporter under this agreement.

| understand that my job as a supporter is to honor and express their wishes. |
will not encourage the disabled person to make decisions that solely benefit
myself. My support might include giving this person information in a way he/
she can understand; discussing pros and cons of decisions; and helping this
person communicate their choice.

| know that | may not make decisions for this person. | agree to support this
person's decisions to the best of my ability, honestly, and in good faith.

| have read the areas that the decider checked and wrote above under My
Supporter. | agree to support the decider in those areas.

| certify that | meet the requirements of serving as a supporter in the State
of California. | would not be qualified to serve as a supporter if any of the
following were true:

(1) The adult with a disability previously made, or makes, an allegation against
me under the Elder Abuse and Dependent Adult Civil Protection Act.

(2) The adult with a disability has obtained, or obtains, an order of protection
from abuse against me.

(3) 'am the subject of a civil or criminal order prohibiting contact with the adult
with the disability or | have been subject to a restraining order with respect to
the adult with a disability.

(4) | have been removed as the conservator of the adult with a disability, based
upon a finding that | did not act in the conservatee's best interest.

(5) I have been found criminally, civilly, or administratively liable for abuse,
neglect, mistreatment, coercion, or fraud.

Signature of supporter:

Date:
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Supported Decision-Making Agreement for Page 8

Consent of Monitor

l, consent

to act as a monitor for 5
financial decisions under this agreement. | agree to review the
financial records of the person with a disability when provided by
the supporters at least every quarter. | agree to make reasonable
efforts to ensure that the supporters under this agreement are
acting honestly, in good faith, and in accordance with the choices
of the person with a disability. If | suspect financial abuse, misuse
of funds, bad faith, or failure to comply with the decisions of the
person with a disability, | will require the supporters to explain
their actions. If the supporter fails to provide this information or if
| continue to have reason to believe that the supporter is abusing
or failing to comply with the wishes of the person with a disability,
| will promptly inform Adult Protective Services.

Signature of monitor:

Date:

Seal of notary:

My commission expires:
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Supported Decision-Making Agreement for Page 9

Signature of Notary or Witnesses

This document must be read in front of either a notary or two witnesses.
Witnesses may not include supporters, monitor, or the person with a disability.

Signature of Notary

State of California, County of

On (date), before me (name of person with a disability),

personally appeared, along with
(names of all signers), who proved to me on the basis of satisfactory evidence of identification to be the

people whose names are signed on this Supported Decision-Making agreement.

The text of this agreement was communicated to the person with a disability in my presence by:
l:’ Reading the full agreement aloud

I:l Otherwise communicating the agreement to the person with a disability

(describe communication used):

Seal of notary:

My commission expires:

or

Signature of Witnesses

l, swear that this Supported Decision-Making

Agreement was communicated in my presence to the person with a disability.

Signature: Date:

l, swear that this Supported Decision-Making

Agreement was communicated in my presence to the person with a disability.

Signature: Date:
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Poder Legal Duradero para la Atencion Médica

(Poder Legal Duradero para la Atencion Médica en lenguaje sencillo, adaptado del Programa de Derechos
para la Discapacidad de la ACLU, adaptado del Codigo de Sucesiones [Probate Codel de CA § 4701)

Ayuda para tomar decisiones medicas

Mi nombre es;

Mi cumpleanos es el:

Mi direccion es:

Mis agentes

Si no puedo tomar decisiones de salud por mi mismo, quiero que alguien tome
las decisiones por mi. La persona que tomara estas decisiones por mi es mi
agente.

Mis agentes no pueden ser ni mi medico ni alguien que trabaja en el hospital o un
hogar grupal donde vivo.

Mi agente solo tomara decisiones por mi si yo no puedo decir lo que quiero.

El nombre de mi agente es

Su numero de teléfono es:

Su direccion es

Si necesito ayuda y mi agente esta lejos o no puede ayudarme, otra persona
puede ayudarme. Esta persona es un agente de respaldo.

Nombre del agente de respaldo:

Su numero de teléfono es:

Su direccioéon es
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Poder Legal Duradero para la Atencion Médica para Pagina 2

Cuando me puede ayudar mi agente:

- Mi agente puede tomar decisiones por mi si mi médico dice que no puedo
tomar mis propias decisiones.

-+ Si el médico cree que no puedo tomar mis propias decisiones, €l o ella debe
explicar la razén por escrito.

Qué puede hacer mi agente:
(Selecciona todo lo que quieras que el agente pueda hacer por 1)

1 mi agente puede tomar decisiones por mi si no puedo tomar
mis propias decisiones:

L] mi agente puede decidir que medicina recibire.

(] wmi agente puede ver las notas que los medicos y enfermeros
escriben sobre mi.

L] mi agente puede decir cuando debo quedarme en el hospital.

Cuando mi agente tome estas decisiones por mi, mi agente debe hacer lo que
quiero. Hablaré con mi agente sobre lo que es importante para mi.

Si mi agente no sabe lo que quiero, el o ella debe tomar las decisiones que mas
me ayudaran o hablar con otras personas que me quiereny se preocupan por mi.

Sé que tengo que firmar este formulario con dos personas que son testigos. Mis
testigos firmaran la pagina siguiente.

Sé que puedo cancelar o cambiar este acuerdo en cualquier momento.

Mi firma;

La fecha de hoy es:
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Poder Legal Duradero para la Atencion Médica para

ESTE DOCUMENTO DEBE SER FIRMADO POR
DOS TESTIGOS.

Algunas personas no pueden ser testigos, tal
como se indica en las siguientes declaraciones
de testigos:

Declaro bajo pena de perjurio segun las leyes de California

(D Que la persona que firmo o acepto este Poder Legal
Duradero para la Atencion Médica es alguien a quien
conozco personalmente o que se me demostro la
identidad de la persona mediante pruebas convincentes,

(2) Que la persona firmo o aceptod este Poder Legal Duradero
para la Atencién Médica en mi presencia,

(3) Que la persona parece estar en su sano juicio y bajo
ninguna coaccion, fraude ni influencia indebida,

(4) Que no soy una persona designada como agente por el
presente Poder Legal Duradero para la Atencion Médica y

(5) Que no soy proveedor de atencion de la salud de la
persona, un empleado del proveedor de atencion de
la salud de la persona, el operador de un centro de
atencion comunitaria, un empleado de un operador de
un centro de atencion comunitaria, el operador de un
centro de atencion residencial para personas mayores ni
un empleado de un operador de un centro de atencion
residencial para personas mayores.

Primer testigo

Nombre

Direccion:

Ciudad/Estado:

Firma:

Fecha:

Segundo testigo

Nombre

Direccion:

Ciudad/Estado:

Firma:

Fecha:
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UNO DE LOS TESTIGOS PRECEDENTES TAMBIEN
DEBE FIRMAR LA SIGUIENTE DECLARACION:

También declaro bajo pena de perjurio segun las leyes de
California que no tengo relacion por sangre, matrimonio ni
adopcion con la persona que ejecuta estas instrucciones
medicas por anticipado y que, a mi leal saber y entender, no
tengo derecho a ninguna parte del patrimonio de la persona
a su muerte en virtud de un testamento existente ahora o
por ministerio de la ley.

Firma:

Fecha:

S| LA PERSONA QUE OTORGA ESTE PODER NO
PUEDE ESCRIBIR, AMBOS TESTIGOS DEBEN
FIRMAR LA SIGUIENTE DECLARACION:

. al no poder escribir, hizo
su marca en nuestra presencia y solicito al primero de los
abajo firmantes que escribiera su nombre, lo cual hizo,

y ahora nosotros suscribimos nuestros nombres como
testigos de eso.

Firma del testigo n.° 1:

Firma del testigo n.° 2:

S| LA PERSONA QUE OTORGA ESTE PODER VIVE
EN UN HOGAR DE CUIDADO DE ANCIANOS/
ENFERMOS, ESTA SECCION LA DEBE COMPLETAR
EL DEFENSOR DE PACIENTES O DEFENSOR DEL
PUEBLO (OMBUDSMAN):

Declaro bajo pena de perjurio segun las leyes de California
que soy el defensor de pacientes o defensor del pueblo
(ombudsman) designado por el Departamento de Envejeci-
miento del Estado y que estoy actuando en caracter de testigo
segun lo exige la Seccion 4675 del Codigo de Sucesiones:

Nombre:

Direccion:

Ciudad/Estado:

Firma:

Fecha:
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Durable Health Care Power of Attorney

(Plain Language Durable Power of Attorney for Health Care, adapted from the
ACLU Disability Rights Program, adapted from CA Probate Code § 4701)

Help Making Medical Choices

My name is

My birthday is

My address is

My agents

If I cannot make health choices for myself, | want someone to make choices
for me. The person who will make these choices for me is called my agent.

My agents cannot be my doctor or someone who works in the hospital or a
group home where | live.

My agent will only make choices for me if | cannot say what | want.

My agent's hame is

Their phone number is:

Their address is

If | need help and my agent is away or cannot help me, another person can
help me. This person is a back-up agent.

Backup agent's name:

Their phone number is:

Their address is
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Durable Health Care Power of Attorney for Page 2

When my agent can help me:

My agent can make choices for me if my doctor says that | cannot make
my own choices.

If the doctor thinks | cannot make my own choices, he or she must explain
why in writing.

What my agent can do:

(Select everything you want the agent to be able to do for you)

[] My agent can make choices for me if | cannot make my own choices:
[] My agent can choose what medicine | will get.

L] My agent can see the notes doctors and nurses write about me.

[] My agent can choose when | should stay in the hospital.

When my agent is making choices for me, my agent must do what | want.
I will talk to my agent about what is important to me.

If my agent does not know what | want, he or she must make choices
that will help me the most or talk to other people who love me and care
about me.

| know that | have to sign this form with two people who are witnesses.
My witnesses will sign on the next page.

I know that | can stop or change this agreement at any time.

My signature:

Today's date is:
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Durable Health Care Power of Attorney for Page 3

THIS DOCUMENT MUST SIGNED BY TWO
WITNESSES.

Certain individuals cannot serve as witnesses,
as set forthin the following witness statements:

| declare under penalty of perjury under the laws of
california

() That the individual who signed or acknowledged this
Power of Attorney for Health Care is personally known to
me, or that the individual's identity was proven to me by
convincing evidence.

(2) That the individual signed or acknowledged this Power of
Attorney for Health Care in my presence,

(3) That the individual appears to be of sound mind and
under no duress, fraud, or undue influence,

(4) That I am not a person appointed as agent by this Power
of Attorney for Health Care, and

(5) That I am not the individual's health care provider, an
employee of the individual's health care provider, the
operator of a community care facility, an employee of an
operator of a community care facility, the operator of a
residential care facility for the elderly, nor an employee of
an operator of a residential care facility for the elderly.

First Witness

Name

Address:

City/State:

Signature:

Date:

Second Witness

Name

Address:

City/State:

Signature:

Date:
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ONE OF THE PRECEDING WITNESSES ALSO
MUST SIGN THE FOLLOWING DECLARATION:

| further declare under penalty of perjury under the laws of
California that | am not related to the individual executing
this advance health care directive by blood, marriage, or
adoption, and, to the best of my knowledge, | am not entitled
to any part of the individual's estate upon his or her death
under a will now existing or by operations of law.

Signature:

Date:

IF THE PERSON MAKING THIS POWER OF
ATTORNEY IS UNABLE TO WRITE, BOTH
WITNESSES MUST SIGN THE FOLLOWING
DECLARATION:

__________________________________ being unable to write,
made his/her mark in our presence and requested the first
of the undersigned to write his/her name, which he/she did,
and we now subscribe our names as witnesses thereto.

Signature of Witness #1. ___________________ ____________

Signature of Witness #1. _______________________________

IF THE PERSON MAKING THIS POWER OF
ATTORNEY LIVES IN A NURSING HOME, THIS
SECTION MUST BE COMPLETED BY THE
PATIENT ADVOCATE OR OMBUDSMAN:

| declare under penalty of perjury under the laws of California
that | am a patient advocate or ombudsman as designated
by the State Department of Aging and that | am serving as
a witness as required by Section 4675 of the Probate Code:

Name

Address:

City/State:

Signature:

Date:
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Poder Legal Duradero para las Finanzas

(Poder Legal Duradero para las Finanzas en lenguagje sencillo,
adaptado del Programa de Derechos para la Discapacidad de la ACLU)

Ayuda para tomar decisiones financieras

Mi nombre es;

Mi cumpleanos es el :

Mi direccion es:

Por qué tengo un agente:

+ Si no puedo tomar decisiones financieras por mi mismo, quiero que alguien
tome las decisiones por mi. La persona que me ayudara a tomar estas
decisiones es mi agente.

- Mi agente debe tomar decisiones basandose en lo que es importante para
mi. Aunque le estoy dando al agente el poder para tomar determinadas
decisiones por mi, quiero que mi agente tome decisiones que se ajusten a mis
deseos siempre que sea posible.

-+ Si mi agente no sabe lo que quiero, €l o ella debe tomar las decisiones
que mas me ayudaran o hablar con otras personas que me quiereny se
preocupan por mi.

- Mi agente debe llevar registros exactos de mis finanzas y mostrarme estos
registros si se lo pido.

Quién no puede ser mi agente:
- Mi agente no puede ser alguien que se pueda beneficiar financieramente de
la forma en que se gasta mi dinero.
- Mi agente no puede ser alguien que recibira una herencia de mi testamento.

- Mi agente no puede ser alguien a quien le pagan para darme apoyo ni alguien
que trabaje en el hogar grupal donde vivo.
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Poder Legal Duradero para las Finanzas para Pagina 2

Quiénes son mis agentes:

El nombre de mi agente es:

Su numero de teléfono es:

Su direccion es;

Si necesito ayuda y mi agente esta lejos o no puede ayudarme, otra persona
puede ayudarme. Esta persona es un agente de respaldo.

Nombre del agente de respaldo:

Su humero de teléfono es:

Su direccion es

Cuando quiero que me ayude mi agente:
(selecciona una opcion)

] mi agente puede tomar decisiones en mi nombre solo cuando por
razones medicas yo no pueda tomar decisiones, por ejemplo, cuando esté
inconsciente.

[ wmi agente puede tomar decisiones por mi solo despues que analicemos las
opciones juntos y que yo decida que quiero ayuda. Esto significa que puedo
tomar mis propias decisiones con apoyo de mi agente.

[ wmi agente puede tomar decisiones por mi siempre que el o ella considere
mejor. Sin embargo, mi agente acepta considerar lo que yo querria al
momento de tomar esas decisiones.
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Poder Legal Duradero para las Finanzas para Pagina 3

Qué puede hacer mi agente
(Selecciona todo lo que quieras que el agente pueda hacer por t)

L] mi agente puede depositar y pagar desde cualquier cuenta en mi nombre en
cualquier entidad financiera.

L] mi agente puede vender, intercambiar o transferir titulo de acciones, bonos y
otros valores.

L] wmi agente puede vender cualquier bien inmueble o personal.

L] wmi agente puede abriry retirar elementos de cualquier caja de seguridad que
esté a mi nombre.

L] wmi agente puede crear, modificar o cancelar un fideicomiso en vida.
L] wmi agente puede hacer donaciones de mi dinero o bienes.

L] mi agente puede crear o cambiar a quien yo identifico como beneficiario de
mi fideicomiso (la persona que recibe dinero de mi fideicomiso).

(] wmi agente puede dar parte del poder otorgado en este documento a otra
persona.

1 mi agente puede eximir mi derecho a ser el beneficiario con relacion a los
planes de inversion.

Sé que tengo que firmar este formulario con dos personas que son testigos.
Mis testigos firmaran la pagina siguiente.

Sé que puedo cancelar o cambiar este acuerdo en cualquier momento.

Mi firma;

La fecha de hoy es:
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Poder Legal Duradero para las Finanzas para

ESTE DOCUMENTO DEBE SER FIRMADO POR
DOS TESTIGOS.

Algunas personas no pueden ser testigos, tal
como se indica en las siguientes declaraciones
de testigos:

Declaro bajo pena de perjurio segun las leyes de California

() Que la persona que firmo o acepto este Poder Legal
Duradero para las Finanzas es alguien a quien conozco
personalmente o que se me demostro la identidad de la
persona mediante pruebas convincentes,

(1 Que la persona firmo o acepto este Poder Legal
Duradero para las Finanzas en mi presencia,

(1) Que la persona parece estar en su sano juicio y bajo
ninguna coaccion, fraude ni influencia indebida,

(1) Que no soy una persona designada como agente por el
presente Poder Legal Duradero para las Finanzas y

(1) Que no soy el operador de un centro de atencion
comunitaria, un empleado de un operador de un centro
de atencion comunitaria, el operador de un centro
de atencion residencial para personas mayores ni un
empleado de un operador de un centro de atencion
residencial para personas mayores.

Primer testigo

Nombre

Direccion:

Ciudad/Estado:

Firma:

Fecha:

Segundo testigo

Nombre

Direccion:

Ciudad/Estado:

Firma:

Fecha:
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Pagina 4

UNO DE LOS TESTIGOS PRECEDENTES TAMBIEN
DEBE FIRMAR LA SIGUIENTE DECLARACION:

También declaro bajo pena de perjurio segun las leyes de
California que no tengo relacion por sangre, matrimonio

ni adopcion con la persona que ejecuta este Poder

Legal Duradero para las Finanzas y que, a mi leal sabery
entender, no tengo derecho a ninguna parte del patrimonio
de la persona a su muerte en virtud de un testamento
existente ahora o por ministerio de la ley.

Firma:

Fecha:

S| LA PERSONA QUE OTORGA ESTE PODER NO
PUEDE ESCRIBIR, AMBOS TESTIGOS DEBEN
FIRMAR LA SIGUIENTE DECLARACION:

. al no poder escribir,
hizo su marca en nuestra presencia y solicito al primero

de los abajo firmantes que escribiera su nombre, lo cual
hizo, y ahora nosotros suscribimos nuestros nombres como
testigos de eso.

Firma del testigon.° 1.

Firma del testigo n.° 2:

S| LA PERSONA QUE OTORGA ESTE PODER VIVE
EN UN HOGAR DE CUIDADO DE ANCIANOS/
ENFERMOS, ESTA SECCION LA DEBE COMPLETAR
EL DEFENSOR DE PACIENTES O DEFENSOR DEL
PUEBLO (OMBUDSMAN):

Declaro bajo pena de perjurio segun las leyes de California
que soy el defensor de pacientes o defensor del pueblo
(ombudsman) designado por el Departamento de Envejeci-
miento del Estado y que estoy actuando en caracter de testigo
segun lo exige la Seccion 4675 del Codigo de Sucesiones:

Nombre:

Direccion:

Ciudad/Estado:

Firma:

Fecha:
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Durable Power of Attorney for Finances

(Plain Language Durable Power of Attorney for Finances, adapted from ACLU Disability Rights Program)

Help Making Financial Choices

My name is

My birthday is
My address is

Why | have an agent:

If I cannot make financial choices for myself, | want someone to help me
make choices. The person who will help me make these choices is called
my agent.

My agent must make choices based on what is important to me. Even
though | am giving the agent the power to make certain decisions for me, |
want my agent to make choices that follow my wishes whenever possible.

If my agent does not know what | want, he or she must make choices that will
help me the most or talk to other people who love me and care about me.

My agent must keep accurate records of my finances and show these
records to me if | ask.

Who cannot be my agent:

My agent cannot be someone who can benefit financially from the way my
money is spent.

My agent cannot be someone who will receive an inheritance from my will.

My agent cannot be someone who is paid to support me or works in a
group home where | live.
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Durable Power of Attorney for Finances, for Page 2

Who are my agents:

My agent's hame is

Their phone number is:

Their address is

If | need help and my agent is away or cannot help me, another person can
help me. This person is a back-up agent.

Backup agent's name:

Their phone number is:

Their address is

When | want my agent to help me:

(select one)

[] My agent can make decisions on my behalf only when | am medically
unable to make decisions, such as when | am unconscious.

[] My agent can make decisions for me only after we discuss the options
together, and | decide | want help. That means that | can make my own
decisions with my agent's support.

[] My agent can make choices for me whenever he or she thinks best.
However, my agent agrees to consider what | would want while making
those decisions.
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Durable Power of Attorney for Finances, for Page 3

What my agent can do

(Select everything you want the agent to be able to do for you.)

[] My agent can make deposits to, and payments from, any account in my
name in any financial institution

L] My agent can sell, exchange or transfer title to stocks, bonds or other
securities

[] My agent can sell any real or personal property

[] My agent can open and remove items from any safe deposit box in my
name

L] My agent can create, change or end a living trust
L] My agent can make gifts of my money or property

[] My agent can create or change who | identify as beneficiary of my trust
(person who receives money from my trust)

L] My agent can give some of the power granted in this document to
someone else

[] My agent can waive my right to be the beneficiary related to investment
plans

| know that | have to sign this form with two people who are witnesses.
My witnhesses will sign on the next page.

I know that | can stop or change this agreement at any time.

My signature;

Today's date is:

©DVU | CONAPOYOY SINEL TRIBUNAL



Durable Power of Attorney for Finances, for Page 4

THIS DOCUMENT MUST SIGNED BY TWO
WITNESSES.

Certain individuals cannot serve as witnesses,
as set forthin the following witness statements:

| declare under penalty of perjury under the laws of
california

() That the individual who signed or acknowledged this
Power of Attorney for Finances is personally known to
me, or that the individual's identity was proven to me by
convincing evidence.

(2) That the individual signed or acknowledged this Power of
Attorney for Finances in my presence,

(3) That the individual appears to be of sound mind and
under no duress, fraud, or undue influence,

(4) That | am not a person appointed as agent by this Power
of Attorney for Finances, and

(5) That | am not the operator of a community care facility, an
employee of an operator of a community care facility, the
operator of a residential care facility for the elderly, nor
an employee of an operator of a residential care facility
for the elderly.

First Witness

Name

Address:

City/State:

Signature:

Date:

Second Witness

Name

Address:

City/State:

Signature:

Date:
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ONE OF THE PRECEDING WITNESSES ALSO
MUST SIGN THE FOLLOWING DECLARATION:

| further declare under penalty of perjury under the laws of
California that | am not related to the individual executing
this Power of Attorney for Finances and, to the best of my
knowledge, | am not entitled to any part of the individual's
estate upon his or her death under a will now existing or by
operations of law.

Signature:

Date:

IF THE PERSON MAKING THIS POWER OF
ATTORNEY IS UNABLE TO WRITE, BOTH
WITNESSES MUST SIGN THE FOLLOWING
DECLARATION:

__________________________________ being unable to write,
made his/her mark in our presence and requested the first
of the undersigned to write his/her name, which he/she did,
and we now subscribe our names as witnesses thereto.

Signature of Witness #1. ___________________ ____________

Signature of Witness #1. _______________________________

IF THE PERSON MAKING THIS POWER OF
ATTORNEY LIVES IN A NURSING HOME, THIS
SECTION MUST BE COMPLETED BY THE
PATIENT ADVOCATE OR OMBUDSMAN:

| declare under penalty of perjury under the laws of California
that | am a patient advocate or ombudsman as designated
by the State Department of Aging and that | am serving as
a witness as required by Section 4675 of the Probate Code:

Name

Address:

City/State:

Signature:

Date:
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Autorizacion segun la HIPAA

(Autorizacion segun la HIPAA en lenguaje sencillo para la
divulgacion de informacion meédica, adaptada de la ACLU)

Acuerdo para compartir mi informacion médica

Mi nombre es;

El consultorio u hospital
de mi médico se llama:

Queda en la ciudad de:

Mis médicos y enfermeros escriben notas sobre mi. También escriben sobre
las pruebas que hacen. Estas notas se llaman registros. Quiero compartir mis
registros médicos.

La persona que puede ver mis registros es:

Nombre:

Direccion:

Numero de teléfono:

Direccion de correo electronico:

Esta persona puede ver:
(Selecciona una opcion)

[ ] Todos mis registros medicos.
[ ] solo algunos registros. Los registros que esta persona

puede ver son los siguientes:
(Escribe que registros quieres que la persona veq)
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Autorizaciéon segun la HIPAA para Pagina 2

Esta persona puede ver mis registros hasta:
(Selecciona una opcion)

D Estafecha: _______ o ___

[ ] cuando firme un formulario para decir que esta persona ya no puede ver mis
registros.

[ Quiero que esta persona pueda hablar sobre mi con mis proveedores de
atencion de la salud, aunque yo no este presente.

Sé que estos registros generalmente se mantienen en privacidad. He decidido
compartirlos con la persona de apoyo que hombré anteriormente.

Mis médicos y enfermeros tienen que ser muy cuidadosos con mis registros
medicos. Normalmente no pueden mostrar mis registros a otras personas. La
persona con la que comparto mis registros no puede compartirlos con otras
personas, a menos que yo esté de acuerdo. Confio en la persona con la que
comparto mis registros.

Sé que puedo cancelar este acuerdo en cualquier momento.

Mi firma:

La fecha de hoy es:
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HIPAA Authorization

(Plain Language HIPAA Authorization for Disclosure of Health Information, adapted from the ACLU)

Sharing My Medical Information

My name is

My doctor's office
or hospital is called:

It is in this city:

My doctors and nurses write notes about me. They also write about the tests
they do. These notes are called records. | want to share my medical records.

The person who can see my records is:

Name:

Address:

Phone number:

Email address:

This person can see: (Select one)
L] Allof my medical records.

[] Only some records. The records this person can see are:
(Write what records you want the person to see))
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HIPAA Authorization, for Page 2

This person can see my records until: (Select one)

D This date:

[ ] When! sign a form to say that this person can no longer see my records.

[ 1 want this person to be able to speak about me with my health care
providers even if I'm not present.

| know these records are usually kept private. | have chosen to share them
with the supporter | named above.

My doctors and nurses have to be very careful with my medical records. They
cannot usually show my records to other people. The person who | am sharing
my records with cannot share them with other people unless | agree. | trust
the person | am sharing my records with.

I know that | can stop this agreement at any time.

My signature:

Today's date is:
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Divulgacion de informacion educativa

(Autorizacion en lenguaje sencillo para la divulgacion de informacion educativa, adaptada de la ACLU)

Acuerdo para compartir mi
informacion de la escuela

Mi nombre es;

Mi direccion es:

Voy a la escuela en:

Mi escuela esta en esta ciudad:

[] Tengo un IEP.

[ ] Quiero que alguien me ayude a tomar decisiones sobre la escuela.

La persona que quiero que me ayude es:

El numero de teléfono de esta persona es:

[ ] Quiero que esta persona venga a mis reuniones de IEP.

[ ] Quiero que esta persona reciba toda la informacion que recibo de la escuela.

[ Esta bien que esta persona vea la informacion que la escuela tiene de mi.

Sé que puedo cancelar este acuerdo en cualquier momento.

Mi firma;

La fecha de hoy es:
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Educational Disclosure

(Plain Language Authorization to Disclose Educational Information; adapted from the ACLU)

Sharing My School Information

My name is

My address is

| go to school at

My school is in this city:

D | have an IEP.

[ ] 1 want someone to help me make choices about school.

The person | want to help me is:

This person's phone number is:

[ ] I'want this person to come to my IEP meetings.
[ ] I'want this person to get all the information that | get from my school.

[ ] Itis okay for this person to see information that my school has about me.

I know that | can stop this agreement at any time.

My signature:

Today's date is:
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Divulgacion de informacion
para el Centro Regional

(Autorizacion en lenguaje sencillo para divulgar informacion sobre el Centro Regional,
el Departamento de Servicios del Desarrollo y el proveedor de servicios)

Compartir la informacion
de mi centro regional

Mi nombre es

Soy cliente del centro regional en:

Mi numero unico de identificacion de cliente (UCI) es:

Mi coordinador de servicios es:

El numero de teléfono de mi
coordinador de servicios es;

Mi(s) proveedor(es) de servicios pagado(s) con fondos del Centro Regional es/son:

1. Nombre del proveedor

Numero de teléfono

2. Nombre del proveedor

Numero de teléfono

[ ] Quiero que alguien me ayude a tomar decisiones sobre los
servicios de mi centro regional y que me apoye con ellos.

La persona que quiero que me ayude es:

El numero de teléfono de esta persona es:
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Divulgacion de informacion para el Centro Regional para Pagina 2

Marca todo aquello con lo que quieres que esta persona te ayude:

[ ] Quiero que esta persona me apoye en las reuniones de mi IPP (Plan de
Programa Individual).

[ ] Quiero que esta persona reciba toda la informacion que recibo de mi centro
regional.

[ ] Quiero que esta persona pueda solicitar y ver toda la informacion que mi
centro regional tenga sobre mi, incluidos mis IPP, declaraciones de costos
anuales, informes de proveedores de servicios, informes de incidentes
especiales, programa de autodeterminacion y otra informacion.

[ Quiero que esta persona obtenga toda la informacion que mis proveedores
de servicios tienen sobre mi, incluidos los informes mensuales/trimestrales al
centro regional, los informes de incidentes especiales, los planes centrados
en la persona, la facturacion y otra informacion.

[ ] Quiero que esta persona pueda hablar sobre mi con mi coordinador de
servicios u otras personas de mi centro regional, proveedores de servicios o
personal del DDS aunque yo no este presente.

Sé que puedo cancelar este acuerdo en cualquier momento.

Mi firma;

La fecha de hoy es:
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Regional Center Disclosure

(Plain Language Authorization to Disclose Regional Center,
Department of Developmental Services, and Service Provider Information)

Sharing My Regional Center
Information

My name is

| am a regional center client at:

My Unique Client Identifier (UCD# is:

My service coordinator is:

My service coordinator's phone number is:

My Service Provider(s) funded by the Regional Center funded is/are:

1. Provider name

Phone humber

2 Provider name

Phone humber

[ ] 1 want someone to help me make choices about
and support me with my regional center services.

The person | want to help me is:

The phone number for this person is:

©DVU | CONAPOYOY SINEL TRIBUNAL

71



72

Regional Center Disclosure, for Page 2

Check everything you want this person to help you with:

[ ] 1 want this person to support me at my IPP (Individual Program Plan)
meetings.

[ 1 want this person to get all the information that | get from my regional
center.

[ ] 1 want this person to be able request and see all information that my
regional center has about me, including my IPPs, annual cost statements,
reports from service providers, special incident reports, self-determination
program, and other information.

[ 1 want this person to get all the information that my service providers
have about me, including monthly/quarterly reports to the regional
center, special incident reports, person-centered plans, billing, and other
information.

[ ] 1 want this person to be able to speak about me with my service
coordinator or others at my regional center, service providers, or DDS staff
even if I"'m not present.

I know that | can stop this agreement at any time.

My signature:

Today's date is:
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Divulgacion de informacion para IHSS

(Autorizacion en lenguaje sencillo para divulgar informacion sobre IHSS)

Compartir mi informacion sobre los
Servicios de Apoyo en el Hogar (IHSS)

Mi nombre es;

Mi direccion es:

Mi numero de beneficiario de IHSS es:

[ Quiero que alguien me ayude a tomar decisiones sobre mis servicios de IHSS.

La persona que quiero que me ayude es:

El numero de teléfono de esta persona es:

Marca todo aquello con lo que quieres que esta persona te ayude:

[ ] Quiero que esta persona asista a mis reuniones anuales con un trabajador
social de IHSS.

[ ] Quiero que esta persona me envie correo postaly electronico sobre mi IHSS.
[ ] Quiero que esta persona apruebe las horas de mis trabajadores de IHSS.

[ ] Esta bien que esta persona vea toda la informacion que el programa IHSS
tiene de mi.

Sé que puedo cancelar este acuerdo en cualquier momento.

Mi firma:

La fecha de hoy es:
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IHSS Disclosure

(Plain Language Authorization to Disclose IHSS Information)

Sharing My In-Home Supportive
Service (IHSS) Information

My name is

My address is

My IHSS Recipient Number is:

[ ] 1 want someone to help me make choices about my IHSS services.

The person | want to help me is:

The phone number for this person is:

Check everything you want this person to help you with:

[ 1 want this person to attend my yearly meetings with an IHSS social worker.
[ 1 Iwant this person to mail and email about my IHSS.
[ ] 1 want this person to approve my IHSS workers' hours.

[ itis okay for this person to see all information that IHSS has about me.

I know that | can stop this agreement at any time.

My signature:

Today's date is:
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Apéndice B

Volantes sobre la toma de decisiones con apoyo

Estos folletos se proporcionan en espanol e inglés
para ser compartidos con profesionales.
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Manual sobre la toma de decisiones co
apoyo para educadores, proveedores,

abogados y otros profesionales

¢Qué es la toma de decisiones con apoyo?

La toma de decisiones con apoyo (SDM) permite a

las personas con discapacidades elegir personas de
apoyo, como familiares, asesores de confianza, amigos

y profesionales, para que las ayuden a tomar decisiones
al maximo de sus capacidades unicas. Las personas de
apoyo aceptan ayudar a la persona con una discapacidad
a entender, considerar y comunicar decisiones vy, asi, darle
las herramientas para que tome decisiones informadas.

La toma de decisiones con apoyo es lo que cada uno de
nosotros ya hace cada dia. Cuando no estamos seguros
de qué hacer o como hacerlo, buscamos ayuda en los
demas. Las personas con discapacidades pueden y deben
tener la misma flexibilidad para pedir consejo y recibir
apoyo a la hora de tomar decisiones.

¢Por qué la toma de decisiones
con apoyo es mejor que la tutela?

La tutela se presenta a menudo como la unica opcidon
para proteger a las personas con discapacidades. En
realidad, la tutela les priva de sus derechos civiles y, con
demasiada frecuencia, los pone en una situacion menos
segura. Las personas bajo tutela pueden enfrentarse a
problemas con el tribunal, a elevados costos legales 'y

de asistencia, e incluso a la posibilidad de que se retire

la tutela a su familiar sin motivo valido. Muchas personas
con discapacidades bajo tutela sufren abusos por parte de
tutores legales publicos que no actuan teniendo en cuenta
elinterés superior de la persona a la que dan apoyo.

En cambio, la SDM ofrece proteccion a las personas con
discapacidades al permitir que las personas en las que
confian sigan participando en sus vidas sin la intervencion

de un sistema judicial del que se puede hacer uso indebido.

Ademas, la SDM permite guiar, ensenar y capacitar a las
personas con discapacidades en la toma de decisiones y la
autodeterminacion, lo que se ha relacionado con mejores
resultados a lo largo de la vida. Dado que la SDM es
flexible, puede modificarse con el tiempo en funcion de las
capacidades y necesidades cambiantes de la persona, sin
complicaciones ni papeleo adicional.

La SDM también es beneficiosa para las personas que
atienden a personas con discapacidades. Una tutela
puede estigmatizar a una persona con discapacidad y
llevar a proveedores y educadores a ignorar sus deseos.

Por el contrario, la SDM exige que los educadores,
medicos y proveedores de servicios ofrezcan opciones
directamente a la persona con discapacidad, que puede
recurrir a las personas de apoyo para que le ayuden a
tomar decisiones. La SDM puede cambiar la perspectiva
de un proveedor sobre la persona a la que atiende, ya
que puede hacer visibles las capacidades que no sabia
que existian. Incluir a las personas de apoyo en el proceso
de toma de decisiones puede ayudar a los proveedores
de servicios a comprender informacion valiosa sobre la
persona con discapacidad y su vida cotidiana que, de otro
modo, podria pasarse por alto.

La SDM puede practicarse sin necesidad de documentos
legales. Si se requieren adaptaciones mas formales, una
persona con discapacidad puede firmar un documento
oficial llamado Acuerdo para la toma de decisiones

con apoyo (SDMA), en el que se indican quiénes son

las personas de apoyo y como le ayudan. Este acuerdo
puede adjuntarse a documentos legalmente vinculantes,
como los IEP, los IPPy los poderes legales duraderos.

¢Como puedo practicar y promover
la toma de decisiones con apoyo?

+ No imponga la tutela a los padres de adolescentes
con discapacidades; en cambio, proporcione
informacion sobre la SDM y otras alternativas.

+ Presuma competencia y anime a las personas con
discapacidades a practicar la toma de decisiones
desde una edad temprana.

+ Ofrezca mas tiempo para analizar las opciones y
utilice lenguaje sencillo, material visual y juegos de rol
como herramientas para la toma de decisiones.

+ Permita a las personas de apoyo asistir a citas y
reuniones

Para obtener mas informacion sobre la SDM, visite
disabilityvoicesunited.org/supported-decision-making
0 pongase en contacto con sdm@dvunited.org.
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A Supported Decision-Making

Primer for Educators, Providers,
Attorneys, and Other Professionals

What is supported decision-making?

Supported decision-making is based in California law and
enables people with disabilities to choose supporters—
such as family members, trusted advisors, friends,

and professionals—to help them make choices to the
maximum of their unique abilities. The supporters agree to
help the person with a disability understand, consider, and
communicate decisions, thereby giving them the tools to
make informed choices.

Supported decision-making is what everyone does every
day. When we are not sure what to do or how to do it, we
seek help from others. People with disabilities can and
should have the same flexibility to ask for advice and get
support on making decisions.

Why is supported decision-making
better than conservatorship?

Conservatorship is often presented as the only option

to protect people with disabilities. But the reality is that
conservatorship strips them of their civil rights and too
often makes them less safe. They may face problems
with the court, high costs, and even the possibility that
conservatorship will be taken away from their family
member for no valid reason. Many individuals with
disabilities suffer from abuse by public guardians who do
not have their best interest in mind.

In contrast, SDM offers protection to people with
disabilities by allowing the people they trust to remain
involved in their lives—without involvement from a court
system that can be abused. Moreover, SDM allows
supporters to guide, teach, and empower people with
disabilities in their choice making and self-determination,
which has been linked to better outcomes. Since SDM is
flexible, it can change over time alongside the changing
abilities and needs of an individual—without any additional
hassle or paperwork.

SDM is also beneficial for the people that serve those with
disabilities. A conservatorship can stigmatize an individual
with a disability and leads providers and educators to

ignore their wishes. Conversely, SDM requires educators,
doctors, and providers to offer choices directly to the
person with a disability, who can then use supporters

to help them. SDM can change a provider's perspective
about the person they serve, illuminating capabilities they
didn't believe existed. And including supporters can help
service providers understand valuable information about
the person with a disability and their daily life that may
otherwise be overlooked.

SDM can be practiced without the need for legal
documents. If more formal accommodations are required, a
person with a disability can sign an official document called
a Supported Decision-Making Agreement, which lists their
supporters and how they are helping. This agreement can
then be attached to legal binding documents, such as IEPs,
IPPs, and Durable Powers of Attorney.

How can I practice and promote
supported decision-making?
- Don't push conservatorship on parents of teenagers
with disabilities; provide information about SDM

- Presume competence and encourage the person
with a disability to practice choice-making from the
earliest age

- Offer extra time to discuss choices and use plain
language, visual material, and role play

- Allow supporters to attend appointments and
meetings

For more information on SDM,
visit disabilityvoicesunited.org
or contact info@dvunited.org.
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APOYO a pacientes con discapacidades

Intelectuales y del desarrollo en atencion
de emergencia, hospitalaria y ambulatoria

BUSQUE INFORMACION

Pregunte por las preferencias del paciente en cuanto a comunicacion y cuidados. Muchos
pacientes con discapacidades intelectuales y del desarrollo pueden conversar utilizando gestos
no verbales o comunicacion aumentativa y alternativa. Los pacientes pueden proporcionar
informacion sobre sus preferencias de atencion medica en un pasaporte de salud, un perfil de una
pagina o un diccionario de comunicacion.

RECURRA A LAS PERSONAS DE APOYO
ELEGIDAS POR EL PACIENTE

Las personas de apoyo pueden ayudar a obtener el consentimiento informado, hablar sobre
las opciones de cuidado y ayudar al paciente en la toma de decisiones. Las personas de apoyo
elegidas no siempre pueden estar presentes con el paciente.

SUPONGA COMPETENCIA

Hable directamente al paciente utilizando un tono de voz normaly un lenguaje sencillo. No
fuerce el contacto visual, los pacientes pueden seguir escuchando sin él. Pregunte siempre a los
pacientes o a las personas de apoyo si hecesitan aclaraciones, no haga suposiciones.

PROPORCIONE ADAPTACIONES

Tenga paciencia cuando el paciente necesite mas tiempo para comprender las opciones o utilizar
los dispositivos de comunicacion. Reunase con el paciente donde se sienta comodo (por ejemplo,
algunos pueden sentarse en el suelo o permanecer en el pasillo). Ofrezca un entorno tranquilo y
privado con un minimo de distracciones siempre que sea posible.

OBTENGA PERMISO

Pregunte antes de establecer contacto fisico con los pacientes, a algunos no les gusta que los
toquen. Explique lo que va a hacer antes de hacerlo y verifique que lo haya entendido.

JUEGO DE ROLES CON AYUDAS VISUALES

Utilice juegos de rol con las personas de apoyo para ofrecer ejemplos de tratamiento.
Demuéstrelo con dibujos, munecos o la persona de apoyo.

CAPACITE A OTROS

Comparta notas sobre adaptaciones, necesidades de comunicacion y estrategias utiles con
todo el equipo de atencion. Prepare a los nuevos proveedores durante los cambios de turnoy
asegurese de que los pacientes y sus personas de apoyo entienden las instrucciones de alta.

“Los pacientes pueden proporcionar informacion sobre sus preferencias de atencion medica

en un pasaporte de salud, un perfil de una pagina o un diccionario de comunicacion. DISABI LITY
“*Muchos estados han publicado directrices que exigen que los centros de salud permitan

una persona de apoyo para un paciente con discapacidad intelectual o del desarrollo durante

la crisis de Covid-19.
“Esta hoja de consejos fue escrita por autodefensores y familiares de Disability Voices U N I I E D

United, una organizacion de defensa de los derechos de las personas con discapacidad con
sede en California: disabilityvoicesunited.org.



SU PPO RT Patients with

Intellectual and Developmental Disabilities
iIn Emergency, Hospital, & Outpatient Care

SEEK INFORMATION

Ask about patient preferences for communication and care.” Many patients with
Intellectual and Developmental Disabilities may converse using non-verbal gestures, or
augmentative and alternative communication.

USE SUPPORTERS CHOSEN BY THE PATIENT

Supporters can help obtain informed consent, discuss choices for care, and assist with the
patient's decision-making. Chosen supporters may not always be present with the patient.

PRESUME COMPETENCE

Speak directly to the patient using a normal voice and plain language. Do not force eye
contact—patients are still listening. Always ask patients or supporters if clarification is
needed—do not make assumptions.

PROVIDE ACCOMMODATIONS

Be patient when time is needed to understand or use communication devices. Meet the
patient where they are comfortable (e.g. some may sit on the floor or stay in the hallway).
Provide a quiet, private environment with minimal distractions, when possible.

OBTAIN PERMISSION

Ask before making physical contact with patients—some do not like being
touched. Explain what you are going to do before doing it, and check for understanding.

ROLE-PLAY WITH VISUALS

Use role-play with supporters to provide examples of treatment. Demonstrate on pictures,
dolls, or the supporter.

RAIN OTHERS

Share notes about accommodations, communication needs, and helpful strategies with
the care team. Prepare new providers during shift changes. Ensure that patients and
supporters understand discharge instructions.

“Patients may provide information in a health passport, one-page profile, or

communication dictionary. DISABI LITY
“*Many states have issued guidance requiring health facilities to allow one support person Ve I ‘ Es
for a patient with intellectual or developmental disabilities during the Covid-19 crisis.

This tip sheet was written by the self-advocates and family members of Disability Voices U N I I E D
United, a California-based disability rights organization: disabilityvoicesunited.org.
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Juntos

Nos haremos oir

Necesitamos su voz.

Juntos somos mas fuertes que solos. Al
apoyar a Disability Voices United, envia
un mensaje claro de que usted también
quiere mejorar los centros regionales
y la educacioén, y quiere cambios
importantes ya para las personas con
discapacidades del desarrollo.

Para saber mas sobre nuestro trabajo y
las oportunidades de participar, visite

disabilityvoicesunited.org

n Disability Voices United
@DVoicesUnited
@disabilityvoicesunited

530-JOINDVU (530-564-6388)
info@dvunited.org

Direccioén postal solamente:
8939 S. Sepulveda Blvd. Suite 110-196
Los Angeles, CA 90045



