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Marco de Politicas paralos Servicios de Transicién en los CIL

Muchos centros de vida independiente (CIL) orientados al consumidor han estado
proporcionando el servicio de ayudar a las personas a reintegrarse en la comunidad
desde centros de cuidados y otras instituciones durante algan tiempo. Ahora existe un
requisito legal de que los CIL brinden este servicio. La Ley de Rehabilitacion de 1973,
gue cred los Programas de Servicios de Vida Independiente (ILS) y Centros de Vida
Independiente (CIL), fue enmendada el 22 de julio de 2014 por la Ley de Innovacion y
Oportunidad de la Fuerza Laboral (WIOA) que produjo una serie de cambios en el
Programa IL, que incluye la incorporacién de nuevos servicios basicos que tienen un
componente de "transicion”.

Estos servicios son para:

1) facilitar la transicion de personas con discapacidad significativas desde
centros de cuidados y otras instituciones a residencias basadas en el hogar y
la comunidad, con los servicios y apoyos necesarios;

2) proporcionar asistencia a personas con discapacidad significativas que estén
en riesgo de ingresar a instituciones para que los mismos permanezcan en la
comunidad, y

3) facilitar la transicion de jovenes con discapacidad significativas que son
elegibles para programas de educacion individualizados bajo la Seccion
614(d) de la Ley de Educacion para Individuos con Discapacidad (20 USC
14149d), y que han completado su educacién secundaria o han abandonado
la escuela, a la vida postsecundaria.

La regla de implementacion de las enmiendas a la Ley de Rehabilitacion entrd en vigor
el 28 de noviembre de 2016. La seccion 1329.4 de las regulaciones proporciona
definiciones clave de los términos, incluyendo una definicibn ampliada de los servicios
basicos de vida independiente:

Los servicios basicos de vida independiente hacen referencia, a los
efectos de los servicios que son compatibles con los programas
ILS o CIL a:

1) Servicios de informacion y remision;
2) La capacitacion de habilidades de la Vida Independiente;

3) Asesoramiento entre pares, que incluye asesoramiento entre compaferos
con discapacidad;

4) Orientacion individual y de sistemas;
5) Servicios que:

i) Facilitan la transicion de personas con discapacidad significativas de centros
de cuidados y otras instituciones a residencias basadas en el hogar y la
comunidad, con el apoyo y los servicios necesarios. Este proceso puede
incluir el suministro de servicios y apoyo que el consumidor identifique como
necesarios para trasladar a esa persona de un entorno institucional a un
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entorno comunitario, incluyendo la orientacién de sistemas requerida para
gue el individuo se mude a una casa de su eleccion;

i) Proporcionar asistencia a personas con discapacidad significativas que estén
en riesgo de ingresar a instituciones para que los mismos permanezcan en la
comunidad. Una determinacién de quién esté en riesgo de ingresar a una
institucion debe incluir la autoidentificacion del individuo como parte del
proceso de admision o creacion de metas; y

iii) Facilitar la transicién de jovenes con discapacidad significativas que son
elegibles para programas de educacion individualizados bajo la Seccion
614(d) de la Ley de Educacion para Individuos con Discapacidad (20 USC
1414d)), y que han completado su educacion secundaria o han abandonado
la escuela, a la vida postsecundaria. Las personas que han alcanzado la
edad de 18 afios y aun reciben servicios de acuerdo con un Programa de
Educacioén Individualizado (IEP) en virtud de la IDEA y que no han
"completado su educacién secundaria".

Para los propdsitos de este manual, los servicios para apoyar la transicion de los
centros de cuidados es el enfoque principal; sin embargo, el proceso de transicion que
aqui se ofrece también tiene muchos pasos que se aplican a la mudanza de otras
instituciones. Algunas otras instituciones pueden incluir centros correccionales, centros
de rehabilitacién para pacientes hospitalizados, centros de atencion intermedia para
personas con discapacidad intelectual, centros de salud mental, etc.

El campo de la vida independiente esta muy bien posicionado para asumir la tarea de
la transicion como parte de un servicio central "oficial". Este manual contiene
herramientas y estrategias que el facilitador de la transicion puede usar para llevar a
cabo las tareas fundamentales del proceso de transicion institucional.
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Modulo 1: Facilitar la Transicion ala Comunidad

"El crecimiento significa cambio y el cambio implica riesgo, pasar
de lo conocido a lo desconocido”. Autor Desconocido

Introducciodn
Conozca a Chelsea

"Necesito ayuda. No quiero vivir aqui, en este centro de cuidados, pero nadie parece
estar escuchando. Han pasado diez largos afios miserables desde que tuve una 'vida
normal’ en la comunidad. Quiero la libertad de estar sola de nuevo y hacer cosas con
mis amigos. jTodos los nifios con los que estaba en la escuela secundaria ahora tienen
trabajos y familias propias, y vidas! Sé que, desde el accidente, he perdido mucha de
mi capacidad para moverme por mi cuenta, pero sé que podria hacerlo en la
comunidad".

Conozca a Chelsea, de 27 afios, vive en Valley Haven, un centro de cuidados con fines
de lucro, donde viven mas de 250 personas.

"Quiero recuperar mi vida. Quiero estar cerca de personas de mi edad. Todavia tengo
mucho por hacer. Si alguien puede ayudarme a escapar de este lugar y conseguir un
trabajo, quiero vivir en mi propio apartamento”.

Conozca a John

John es residente de otro centro de cuidados, Happy Acres, en la misma ciudad. Ha
estado ingresando y saliendo de centros de cuidados en varios estados en los ultimos
20 afos. John tiene 51 afios y era trabajador de construccion desde el momento en que
dejo la escuela a los 15 afios hasta que una agresion fisica violenta le ocasion6 una
lesion cerebral traumatica grave. Después de dejar la rehabilitacibn ambulatoria, traté
de regresar al trabajo, pero no pudo con las exigencias fisicas de su trabajo de
construccioén. John fue encarcelado varias veces por violencia doméstica e intoxicacion
publica. Su esposa y sus hijos se mudaron a otro estado, y John quedoé sin hogar con
una creciente dependencia a las drogas y el alcohol. Lo ingresaron en un centro de
cuidados a fin de que continuara la "rehabilitacion”, ya que no habia apoyo comunitario
disponible y no queria pasar un tiempo en la carcel.

A lo largo de este manual de capacitacion, "conocera™" a personas como "Chelsea" y
"John", que participan en un proceso de planificacidon de transicion. Estas son historias
de personas reales que los autores han transformado en escenarios compuestos sin
usar el nombre real de alguna persona en particular.

Las situaciones y el nivel de frustracion de Chelsea y John son comunes entre miles de
personas con discapacidad en centros de cuidados en su estado y en todo el pais.
Muchas personas en centros de cuidados expresan sentimientos de desesperacion,
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privacion y aislamiento, y, sobre todo, frustracion al saber que pueden vivir con éxito en
la comunidad, pero sienten que nadie los escucha.

Usted seré el facilitador de transicion de Chelsea y John. A medida que lea y trabaje en
todos estos modulos, seguira cada una de sus situaciones desde el inicio de la
transicion hasta la vida exitosa en la comunidad. Las experiencias de Chelsea y John
seran ejemplos para tener en cuenta ya que tendra la oportunidad de completar sus
propias tareas, con suerte, junto con un facilitador experimentado. Este manual esta
lleno de valiosos conocimientos de los facilitadores experimentados, las mejores ideas
y ejemplos de herramientas para usar cuando se facilita una transicién.

Propésito del Manual

La decision de la Corte Suprema conocida como Olmstead vs. L.C. ha cambiado el
panorama para los asesores de discapacidad. Proporciona el marco para fomentar la
asistencia a las personas con discapacidad para que abandonen los centros de
cuidados y otras instituciones y sean reinsertados a la comunidad. Olmstead también
ayuda a las personas con discapacidad a permanecer en la comunidad y no ser
recluidas en instituciones.

Para hacer que el manual sea mas conciso y evitar repeticiones, utilizaremos el término
transicion fuera de los centros de cuidados para referirnos tanto a los centros de
cuidados como a otras instituciones similares; y usaremos el término general "personas
con discapacidad"”, segun lo define la ADA, de la siguiente manera:

Una persona con discapacidad es una persona que:

e tiene un impedimento fisico o mental que limita sustancialmente una o mas
actividades principales de la vida;

e tiene un registro de tal impedimento; o
e se considera que tiene dicho impedimento.

Utilizaremos este término para abarcar a todas las personas en cualquier tipo de
situacion o con cualquier condicion y/o discapacidad que pueda llevarlos a vivir en un
centro de cuidados. Las personas que estan o propensas a estar en centros de
cuidados pueden tener discapacidad como resultado de condiciones genéticas,
cronicas, traumaticas o envejecimiento. Por lo tanto, cuando usamos el término
"personas con discapacidad", nos referimos a cualquier adulto con una (o mas) de las
condiciones anteriores segun lo define la ADA, y (0) cualquier menor cuya familia
respalda la transicion; y no queremos decir que un individuo o situacién es similar a
otro.

Este manual se ofrece como una guia de autoaprendizaje para nuevos facilitadores de
transicion, con material que fue desarrollado con aportes de los CIL y una serie de
organizaciones y agencias. El manual es para ayudar a los nuevos facilitadores a
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comprender y aplicar los principios y los recursos que los facilitadores de transicién
exitosos han utilizado.

Un facilitador es alguien que brinda asistencia o ayuda en un proceso, especialmente
motivando a las personas a encontrar sus propias soluciones a problemas o tareas.! En
el caso de este manual, un facilitador se asocia con un discapacitado que desea vivir
en la comunidad y requiere asistencia y servicios basados en la comunidad. Un
facilitador brinda apoyo y es un mentor. El facilitador brinda este servicio cuando ayuda
a cualquier persona con discapacidad a vivir en la comunidad. El uso principal* del
manual es:

e Proporcionar un marco y una guia de discusion para facilitadores mas
experimentados a fin de guiar a los nuevos facilitadores.

e Servir de recurso para los nuevos facilitadores a medida que comienzan la
importante tarea de ayudar a los discapacitados a hacer una transicion exitosa de
los centros de cuidados hasta la comunidad.

e Proporcionar material de recursos a nuevos facilitadores (menos
experimentados)

e Enriquecer las oportunidades de educacién comunitaria

*Nota: Este manual no es una guia detallada paso a paso para nuevos facilitadores.
Debe complementarse con la capacitacion, los formularios, los procedimientos y las
politicas apropiadas que utiliza su agencia u organizacion, asi como la provisién de
asesoramiento y apoyo sostenido por parte de facilitadores experimentados.

Preparando el Escenario: La ADA y la Decision Olmstead

Al comenzar el proceso de apoyar a las personas para que pasen de los centros de
cuidados a la comunidad, es importante que comprenda algunas de las leyes y
decisiones de la Corte Suprema que han establecido un marco legal nacional para lo
gue hace.

La ADA (Ley de Estadounidenses con Discapacidad)

La Ley de Estadounidenses con Discapacidad (ADA) fue un gran avance para los
discapacitados. La decision de Olmstead se basé en la ADA. En 1990, el presidente
George H. W. Bush firmo la ley ADA. El Titulo 1l de la ADA prohibe que los gobiernos
estatales y locales discriminen a personas con discapacidad en el suministro de
beneficios y servicios publicos (por ejemplo, educacién publica, empleo, transporte,
recreacion, cuidado de la salud, servicios sociales, tribunales, votacion y reuniones
municipales).
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Las regulaciones que implementa la ADA establecen que una entidad publica debera
administrar servicios, programas y actividades en el entorno mas integrado adecuado a
las necesidades de las personas calificadas con discapacidad. 2

La configuracién mas integrada se define como "una configuracion que permite a los
discapacitados interactuar con personas sin discapacidad en la mayor medida
posible”.3

Los promotores pudieron usar la Ley de Estadounidenses con Discapacidad para
desafiar a los estados que brindan atencion y apoyo integral solo en instituciones. Esto
significaba que la Unica opcién para las personas con discapacidad era vivir en
entornos segregados, incluyendo los centros de cuidados. Los promotores
argumentaron gue los estados no seguian la ley porque solo proporcionaban servicios
en entornos segregados. Uno de estos desafios, Olmstead vs. L.C., llego hasta la Corte
Suprema.

Para Aplicacion y Discusion

1. Si"segregar" es lo opuesto a "integrar”, ¢ qué significa "segregar"? ¢Como la
sociedad ve (valora) a las personas que son segregadas? ¢ Por comunidades?

2. Discuta las situaciones en las que las personas con discapacidad han sido
segregadas. ¢Alguna vez ha experimentado algun tipo de segregacion? ¢ Como se
siente la "segregacion"?

La Decision de Olmstead: Lois y Elaine

Ahora que comprende mejor como la ADA hizo posible la decision de Olmstead, le
brindaremos los antecedentes y la historia de la decision de la Corte Suprema sobre
Olmstead. En el siguiente segmento del médulo, podra leer la transcripcion de una
entrevista con Lois Curtis y Elaine Wilson. Para obtener una mejor comprension de la
entrevista, primero lea su biografia.

Biografia

Lois Curtis y Elaine Wilson, dos mujeres con discapacidad que vivian en un hospital
estatal de Georgia, pidieron a los funcionarios estatales que les permitieran mudarse a
sus hogares en la comunidad. Después de la negativa del estado, la abogada de
Asistencia Legal de Atlanta, Susan Jamieson presenté una demanda en nombre de la
Sra. Wilson y la Sra. Curtis. En la demanda, nuevamente intentaron que el Estado de
Georgia permitiera a los dos residentes del hospital vivir en la comunidad. Después de
las apelaciones, la Corte Suprema de EE.UU. escucho el caso.

Las dos mujeres con discapacidad de Georgia (retraso y enfermedad mental) afirmaron
gue vivir en un hospital estatal les privé de sus derechos segun la Ley de
Estadounidenses con Discapacidad (ADA) de vivir en un entorno comunitario integrado.
[Para obtener mas informacion sobre la ADA, consulte el Apéndice A: La ADA y Otros

ilra ABC de la Transicion del Centro de Cuidados Péagina 4



Ejemplos de Importantes Legislaciones Federales que contienen el Marco de la Politica
de Discapacidad.]

Lois y Elaine argumentaron que tenian derecho a recibir servicios en un ambiente
basado en la comunidad, segun el Titulo Il de la ADA. La ley exige que las entidades
publicas brinden sus servicios "en el entorno més integrado y adecuado a las
necesidades de las personas calificadas con discapacidad... [que] permita a las
personas con discapacidad interactuar con personas no discapacitadas en la mayor
medida posible".

El estado argumentd que Lois y Elaine fueron colocadas en instituciones estatales para
obtener los servicios necesarios. Los médicos de las mujeres discreparon y dijeron que
podian recibir los servicios adecuados mientras vivian en la comunidad.

En julio de 1999, la Corte Suprema emitié la decision Olmstead vs. L.C. El Tribunal fallo
a favor de Lois y Elaine, afirmando que el lugar donde viven las personas con
discapacidad debe ser adecuado a sus necesidades y puede incluir ajustes basados en
el hogar y en la comunidad. El Tribunal observé que la institucionalizacién de una
persona con discapacidad, que quiere vivir en la comunidad y puede beneficiarse de
ella, es discriminatoria.

Entrevista

La entrevista con Lois Curtis y Elaine Wilson fue realizada en julio de 2000 por Richard
Petty en Atlanta, Georgia. La transcripcion de la entrevista, que vera a continuacion,
contiene algunos elementos que no eran comprensibles.

ENTREVISTA CON LOIS CURTIS Y ELAINE WILSON
[Extraido de Olmstead for Newbies (CIL) Md&dulo 2]

Richard Petty: Estamos hablando con Lois Curtis y Elaine Wilson. Y, Elaine, ¢cémo es
vivir en tu propio hogar ahora?

Elaine: Vivir en mi propia casa... bueno, me siento muy agradecida con todas las
personas que me ayudaron a conseguir mi propio hogar y me siento muy bien con mi
casa. Tengo una gran vida y puedo tomar mis propias decisiones. Y puedo manejar mi
propio negocio, y me siento bien conmigo misma.

Richard: ¢ Cuanto tiempo viviste en la institucion?

Elaine: Oh, estuve alli 37 afios. Estuve en el Centro Regional de Georgia 37 afos.
Pero una vez, cuando mi madre llamé a Sue, fue la mejor llamada que hizo. Porque ella
present6 una reclamacion, Sue lo hizo.

Richard: ¢ Cuél es la diferencia?
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Elaine: ...Bueno, puedo salir cuando quiera. Puedo salir en una cita cuando quiera.
Puedo regresar a casa cuando quiera. Puedo salir a comer con mis trabajadores
cuando quiera. Y puedo ir a didlisis, y de eso se trata.

Richard: ¢ Como te ayuda tu trabajador?

Elaine: ¢ Como me ayuda ella? Ella fue la que consigui6 esta casa.... Angela y Harriet,
y Nancy también, y Wendy fue la que consigui6 este hogar para mi. Las Unicas
personas que vivimos alli somos Nancy y yo. Y la diferencia radica en que, cuando fui
por primera vez, no pensé que iba a funcionar. Pensé que ibamos a tener que
mudarnos de nuevo. Pero estaba equivocada. Funciond. Y ahora realmente y
verdaderamente estoy feliz de como es mi vida ahora. Esa es la diferencia.

Richard: Esa es una gran diferencia.

Richard: Lois, ¢ cuanto tiempo estuviste en la institucion?
Lois: 30...35 afios. Estaba en el hospital.

Richard: ¢Y vives en tu propia casa ahora?

Lois: Me encanta estar aqui... Puedes cocinar, desayunar por la mafiana, levantarte y
pasear. Fumo un cigarrillo por la mafiana. Y luego hago mis otras cosas. Y luego digo...
"¢, Dénde estan mis tenis?... Tengo que jugar al baloncesto". Y luego, después del
almuerzo... hacemos la prueba, y después volvemos aqui, y luego vamos a la tienda.
Vamos a la tienda el viernes y miramos una pelicula... lo hacemos después del
almuerzo.

Richard: Elaine, ¢qué quieres hacer ahora?
Elaine: Bueno, iré a un programa de capacitacion laboral.
Richard: ¢ En qué tipo de trabajo estas pensando?

Elaine: Bueno, te preparan para un trabajo... y te capacitan para un trabajo. Y te
preguntan qué trabajo quieres. Y quiero el servicio de limpieza. Eso es lo que quiero.

Richard: ¢ Alguna vez has trabajado?

Elaine: Trabajé en centros de cuidados como ayudante de cocina. Y trabajé alli ocho
anos.

Richard: ¢ Eso fue mientras estabas en la institucion?

Elaine: No, estaba fuera de la institucion. Estaba fuera, tenia mi propio apartamento.
Richard: Cuando conociste a Sue, ¢lo recuerdas?

Elaine: Si, lo recuerdo.
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Richard: ¢ Qué le dijiste cuando la conociste?

Elaine: Ella me hizo preguntas, y yo las respondi. Y comparti con ella como querian
enviarme a la calle. Para hacer de mi una indigente, ponerme en un refugio para
personas sin hogar.

Richard: ¢ Te iban a poner en un refugio para indigentes?
Elaine: Luego, una vez me iban a enviar a la calle. Y Sue los detuvo.
Richard: ¢ Hay algo que alguno de ustedes quisiera decir?

Elaine: Les diria que busquen un abogado, y si no pueden pagarle al abogado,
entonces pregunten si el estado podria pagarle al abogado, y también les diria que es
un proceso largo, muy largo. También les digo que es dificil demandar a un hospital,
pero pueden hacerlo. Porque lo hice y Lois lo hizo.

[Nota: Elaine Wilson fallecio el 5 de diciembre de 2004.]

Para Aplicacion y Discusion

1. ¢Conoce personas como Lois y Elaine en su comunidad? ¢Ddnde viven? ¢ Qué
podria pasar para "empujarlos" a un centro de cuidados?

2. ¢Hay suficientes servicios y apoyo en su comunidad para evitar que las personas
sean ubicadas en centros de cuidados? Si no es asi, ¢ qué otros servicios y apoyo
se necesitan?

Lo que Dice la Decision

El 22 de junio de 1999, la Corte Suprema de los Estados Unidos sostuvo en Olmstead
vs. L.C. que la segregacion innecesaria de personas con discapacidad en instituciones
puede constituir una discriminacion basada en la discapacidad. El tribunal dictamino
gue la Ley de Estadounidenses con Discapacidad puede requerir que los estados
brinden servicios basados en la comunidad en lugar de colocaciones institucionales
para personas con discapacidad. La informacién que figura a continuacién muestra
como la decision beneficia a las personas con discapacidad.

La decision es una victoria porque confirma el mandato de que los programas estatales
se lleven a cabo en los entornos mas integrados y adecuados a las necesidades de las
personas con discapacidad. Usando ADA como base, la decision también determiné
gue el aislamiento injustificado se considera discriminacion. La decision de Olmstead
se centrd en la importancia de las oportunidades de vida comunitaria para las personas
con discapacidad y amplio los esfuerzos anteriores de la ADA, asi como la Ley de
Discapacidad del Desarrollo y la Ley de Rehabilitacion.
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Qué Significa la Decision

Segun la ADAPT (Estadounidenses con Discapacidad a favor de los Programas de
Atencion a Domicilio Hoy), una organizacion de defensa de base, la decision de
Olmstead cambio el debate de "¢ Deberian las personas con discapacidad vivir en la
comunidad?" a "¢ Como integramos a las personas con discapacidad en la comunidad?
". La decision significa que la libertad y la independencia son posibles.

Esto es lo que significa la decision Olmstead segun la Advancing Independence
Modernizing Medicare and Medicaid (AIMMM):

En 1999, la Corte Suprema de los EE.UU. encontrd que la ADA prohibe a los estados
institucionalizar a discapacitados de cualquier edad si pueden vivir en la comunidad con
la combinacién adecuada de servicios rentables de vida comunitaria.*

Si, la libertad y la independencia son posibles, pero defenderlas puede ser un trabajo
duro. La ADA y la decisién Olmstead establecen los lineamientos y las oportunidades
para la vida en comunidad, pero hacer que suceda para las personas con discapacidad
sigue siendo una batalla cuesta arriba. La mayoria de los estados se estan quedando
atras en la implementacion de la decision de Olmstead, y los fondos para la atencion
médica y los apoyos en la comunidad a menudo son limitados.

Para Capacitacion Adicional sobre Olmstead

En mayo de 2011, IL-NET present6 la capacitacion de dos dias Implementing and
Enforcing Olmstead en Atlanta, Georgia, para ayudar a los CIL a evaluar su progreso y
desarrollar planes para los préximos pasos a seguir a nivel local. Las grabaciones de
video de la capacitacion estan disponibles en el sitio:
http://www.ilru.org/training/implementing-and-enforcing-olmstead.

¢.,Qué es una Transicion Exitosa?

Es determinante recordar que la transicion exitosa es mucho mas que alguien que
cambia el lugar donde vive. El cambio de un centro de cuidados a una residencia en la
comunidad es mucho més que un cambio fisico. Incluye un creciente sentido de
autodireccion y toma de decisiones por parte del individuo que esta en transicion. A
menudo significa no solo vivir en el sitio de su eleccidn, sino también convertirse en un
participante pleno en las actividades de la comunidad. Vivir en la comunidad también
significa desarrollar y usar apoyos informales, asi como los apoyos y servicios mas
formales. Como facilitador de la transicion, usted no es el Unico responsable del éxito
de la transicion. Usted tiene un papel determinante, pero el éxito también depende del
individuo y su disposicion a asumir un rol proactivo en el proceso y compromiso de
cambio.
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El Papel del Facilitador de la Transicién

Como facilitador de transicion, tendra multiples funciones. Aunque esta no es una lista
exhaustiva, deberia dar una idea de la complejidad de lo que hacen los facilitadores.

Sea un mentor efectivo. Usted esta apoyando a las personas mientras recuperan sus
vidas. Recuerde, se trata de sus vidas, no la de usted, y ellos deben estar dirigiendo lo
gue sucede.

e Entienda qué llevé a la persona al asilo de ancianos. Las mismas cosas que los
llevaron alli pueden ser barreras para una transicion exitosa a la comunidad.

e Sea un buen oyente que escucha palabras y sentimientos.

e Reconozca que las emociones de miedo, enojo y ansiedad del individuo son
reales. Nombrelas y discutalas.

e Conozca los posibles tipos de apoyos y servicios disponibles en la comunidad y
como acceder a ellos.

e Proporcione informacion precisa de manera oportuna. No prometa demasiado.

Explore las opciones con la persona; no solo presione lo que crea que es mejor.

Componentes Criticos de la Transicién que Contribuyen al Exito

Los componentes criticos que contribuyen al éxito de la transicion incluyen: desarrollar
una relacion de confianza y tener una evaluacion integral que refleje claramente las
necesidades, inquietudes y prioridades; desarrollar e implementar un Plan de
Transicion (Plan de Vida Independiente) que aborde las necesidades del individuo; y
actividades criticas de seguimiento y posteriores a la transicion.

Cada uno de estos componentes se analizard con mas detalle en las siguientes
secciones.

Para Aplicacion y Discusion

Para comprender mejor los desafios y sentimientos de una persona que se muda de un
centro de cuidados a la comunidad, hablemos de esto en términos de su propia vida.
Recuerde un momento en que hizo una gran transicion. ¢Mudarse a otra ciudad?
¢,Cambiar de empleo? ¢ Mudarse de la casa donde paso6 su infancia? ¢Hacer un
compromiso a largo plazo con un compafiero? ¢ Dejar un trabajo? ¢ Cuales fueron las
emociones que sintié en ese momento?

Una transicion individual de un centro de cuidados a la comunidad esta haciendo un
cambio monumental y usted, como facilitador de la transicion, necesita comprender y
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reconocer esto. Discutir estos miedos, dudas y ansiedades con la persona es
absolutamente determinante. jLas emociones son poderosas!

1. Encuentre las leyes y regulaciones que su estado tiene para apoyar la transicion de
centros de cuidados y andtelas. Estas seran utiles para brindar apoyo a las
transiciones futuras.

2. Encuentre un facilitador experimentado quien pueda ayudarle en la transiciéon de un
individuo. Este es un paso muy importante para su aprendizaje. No solo podra
seguir el ejemplo de Chelsea, sino que también realizara todos los pasos
necesarios para ayudar en la transicion de un individuo.

3. Escriba el nombre de la persona que esta ayudando con la transicion.
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Modulo 2: Evaluacion

"Si hacemos bien nuestro trabajo, al final del proceso de transicion
tendremos un resultado valioso llamado libertad comunitaria”. ~
Centros para la Vida Independiente, Arkansas

Temas Que Se Discutiran

e Autodeterminacion y dignidad de riesgo
Componentes de la Evaluacion
Introduccién basica
Establecer una relacién con el centro de cuidados
Realizacion de la entrevista inicial
Consejos para entrevistas
Trabajar con familias y otras personas de apoyo
Escribir notas
Confidencialidad y consentimiento informado
Revision de registros médicos

Chelsea

En el primer médulo conocio a Chelsea, una residente del centro de cuidados Valley
Haven. Digamos que usted es un facilitador de transicion en el Centro de Vida
Independiente local y acaba de recibir una llamada telefonica de ella. Ella suena
desesperada, diciendo que ha estado "atrapada” en este centro de cuidados durante 10
afios desde un grave accidente automovilistico. Chelsea dijo que le habia dicho al
personal del centro de cuidados en cada reunién de planificacion que queria vivir sola y
gue lo Unico que hacen es escribir su solicitud en el "resumen del plan de alta”.

Usted programd una cita con Chelsea y le dijo que le gustaria reunirse con ella de
inmediato. Ella sonaba agradecida, pero muy ansiosa. Chelsea también dijo que su
familia entiende su pedido de irse, pero "fueron convencidos" por el personal del centro
de cuidados que requeria cierto "nivel de cuidado" de enfermeria.

Obviamente, Chelsea esta frustrada con su situacion y ha llegado al punto de confiar
poco en la gente. TGmese un momento para leer y hablar sobre las siguientes
preguntas.

1. ¢Cbomo abordaria su primera reunién con el personal del centro de cuidados Valley
Haven?

2. ¢Como trabajaria con Chelsea en su desesperacion por estar "atrapada” en Valley
Haven durante los ultimos 10 afios?
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3. ¢Como planearia trabajar con los familiares de Chelsea?

4. ¢Cuales son las implicaciones de la edad de Chelsea en el momento de su
institucionalizacion?

John

John lo ha llamado cuatro veces en los ultimos dos dias para ver qué tan pronto puede
venir a buscarlo. Cada vez que lo llama, le dice que lo ayudara a desarrollar un plany
acceder a los apoyos y servicios que necesita. Luego, lo llamard un poco mas tarde y le
hara las mismas preguntas nuevamente. Cada vez que lo llama, le dice que el personal
esta conspirando contra él para "hacerlo desaparecer". También dice que el personal
habla de él a sus espaldas. Le preocupa que pueda tener problemas emocionales
graves o gue simplemente esté tratando de agravarlo.

1. ¢Cdmo manejaria las multiples llamadas telefonicas de John?

2. ¢Como abordaria sus preocupaciones sobre el personal?

Objetivos

Las preguntas anteriores pueden ser dificiles de responder. El objetivo de este manual
es ayudar a personas como Chelsea y John a obtener los apoyos y servicios que
necesitan en la comunidad y no verse obligados a permanecer en un centro de
cuidados. Después de comprender los principios rectores en este moédulo, deberia
poder responder las preguntas anteriores y también ser capaz de:

e Discutir la importancia de la autodeterminacion y la dignidad del riesgo.

e Definir el proposito del proceso de evaluacion y enumerar las partes importantes
de una evaluacion.

e Realizar una entrevista inicial con una persona que desea hacer la transicion a la
comunidad.

e A través de un proceso, completar una evaluacion integral.

e Desarrollar una relacion con el centro de cuidados y trabajar con las familias y
otras personas de apoyo.

e Desarrollar un plan de evaluacién, tomar notas de forma organizada, obtener el
consentimiento informado y revisar los registros médicos.

Principios Rectores

Antes de comenzar a discutir el proceso de evaluacion, existen dos principios
importantes a tener en cuenta a lo largo del proceso de transicion. Si el proceso del

ilra ABC de la Transicion del Centro de Cuidados Péagina 12



individuo que regresa a la comunidad no se rige por estos dos principios, entonces la
mudanza puede ser simplemente un lugar diferente para no vivir una vida plena en la
comunidad. Estos principios son la autodeterminacion y la dignidad del riesgo.

“La autodeterminacién es la capacidad o el derecho de tomar sus propias decisiones
sin la interferencia de los demas”.®

La autodeterminacion incluye los derechos basicos de una persona que toma sus
propias decisiones sobre su futuro, los apoyos y servicios que quiere, donde le gustaria
vivir, como gastar su dinero y qué quiere hacer a diario. La autodeterminacion también
implica que un individuo pueda elegir entre varias opciones. Un aspecto critico de la
autodeterminacion es la responsabilidad del individuo por las decisiones que toma.

El entorno de un centro de cuidados ofrece poca oportunidad o estimulo para la
autodeterminacion. Las decisiones se toman para el individuo en forma de rutinas
(cuando levantarse, cuando comer, qué comer, cuando ducharse, cuando acostarse) y
se pueden ignorar los deseos y preferencias de un individuo. En ocasiones, para una
persona a la que no se le ha permitido tomar decisiones durante muchos afios es dificil
gue le digan de repente que esta a cargo. Como con la mayoria de las cosas, la
autodeterminacion es un proceso y, como facilitador de la transicién, tendra que apoyar
al individuo en este proceso a medida que retoma el control de su vida.

La Dignidad del Riesgo significa tomar decisiones sobre nuevas experiencias y
posibilidades. El concepto de dignidad del riesgo es fundamental para el desarrollo
humano. Crecemos al tomar decisiones, incluso si a veces los resultados no son los
gue queriamos. Aprendemos por éxitos y fracasos. Si los individuos toman decisiones y
prueban diferentes actividades, su potencial para vivir una vida productiva y
autodeterminada se ve significativamente mejorado. Para apoyar esto, usted (el
facilitador de la transicidn) debe entender que tomar riesgos es parte de nuestras vidas,
y las discusiones sobre riesgos y recompensas, asi como también hacer planes con
contingencias también son aspectos importantes de este concepto.

En centros de cuidados y otros entornos residenciales, la seguridad y la proteccion son
de suma importancia y las personas con discapacidad estan "protegidas".® Perske
analiza la dignidad del riesgo de esta manera:

La sobreproteccién puede superficialmente parecer amable, pero
realmente puede ser malvada. Un exceso de oferta puede sofocar
a la gente emocionalmente, exprimir la vida de sus esperanzas y
expectativas, y despojarlos de su dignidad.

La sobreproteccién puede evitar que las personas se conviertan en
todo lo que podrian ser.

Muchos de nuestros mejores logros vinieron de la peor manera:
Tomamos riesgos, nos deprimimos, sufrimos, nos levantamos y
volvimos a intentarlo. A veces lo conseguimos y otras veces no.
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Aun asi, nos dieron la oportunidad de probar. Las personas con
necesidades especiales también necesitan estas oportunidades.

Por supuesto, estamos hablando de riesgos prudentes. No
debemos esperar que las personas enfrenten desafios a ciegas
gue, sin lugar a dudas, estallaran en sus caras. Saber cuales
posibilidades son prudentes y cuales no es una nueva habilidad
gue debe adquirirse.

Por otro lado, se habla de riesgo solo cuando realmente no se
sabe de antemano si una persona puede tener éxito...

El mundo real no siempre es seguro, confiable y predecible. No
siempre dice "por favor", "disctlpeme" o "lo siento". Todos los dias
enfrentamos la posibilidad de caer en situaciones en las que

tendremos que arriesgarlo todo...

En el pasado, encontramos formas inteligentes de evitar el riesgo
en las vidas de las personas que viven con discapacidad. Ahora
debemos trabajar igual de duro para ayudar a encontrar la
proporcién adecuada de riesgo que estas personas tienen derecho
a tomar. Hemos aprendido que puede haber un desarrollo
saludable en la toma de riesgos... jy que puede haber una
indignidad abrumadora en materia de seguridad!’

Con estos dos principios para guiar sus interacciones y actividades de evaluaciéon y
transicion mientras apoya al individuo que se muda a la comunidad, se fortalece la
capacidad a largo plazo del individuo para permanecer en la comunidad.

El Propdsito y los Componentes de la Evaluacion

¢,Cual es el Propésito de la Evaluacion?

Uno de los primeros pasos en el proceso de transicion es realizar la evaluacion. Una
evaluacion no es una reunion Unica, sino mas bien una serie de reuniones que le
permiten al residente del centro de cuidados desarrollar un sentido de confianza en el
facilitador de transicion y el proceso de transicion. El objetivo de la evaluacion es
identificar las fortalezas, habilidades y deseos de la persona para garantizar que el
retorno a la comunidad sea coherente con lo que desea. Durante la evaluacion,
conocemos a la persona y recabamos toda la informacién posible sobre la persona en
relacion con su transicion pendiente a la comunidad. El proceso de evaluacion también
brinda la oportunidad de identificar problemas adicionales que deben abordarse, como
el abuso de alcohol o sustancias, enfermedad mental o antecedentes penales. La
informacion recopilada durante el proceso de evaluacion es uno de los componentes
clave en el desarrollo del Plan de Vida Independiente por escrito para la transicion de la
persona a la comunidad.
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La filosofia de Vida Independiente y la experiencia directa de muchos Centros para la
Vida Independiente y proveedores de servicios comunitarios en toda la nacion es que el
nivel de apoyo comunitario disponible para el individuo, no el tipo o gravedad de la
discapacidad, es el factor clave para una integracion comunitaria exitosa. El objetivo de
la evaluacién no es determinar Sl el individuo tiene la capacidad de hacer la transicion
a la comunidad, sino identificar las necesidades especificas del servicio y comenzar a
construir un sistema de apoyo. Esta filosofia claramente especifica que la transicion no
es una cuestion de "preparacion” sino mas bien la suposicion de que los individuos
pueden vivir con éxito en la comunidad con los apoyos y servicios adecuados.

¢, Cuales son los Componentes Importantes de la Evaluacion?

El proceso de evaluacién generalmente incluye siete componentes claves. Estos son:
Servicios de salud

Apoyo Social

Vivienda

Transporte

Voluntariado/Empleo

Defensa

N o o bk wDd e

Recursos Financieros
Cada componente se describe mas detalladamente a continuacion:

Servicios de Salud: Las personas suelen estar en centros de cuidados debido a
condiciones relacionadas con la salud. Las necesidades relacionadas con estas
condiciones se deben detallar en la evaluacion individual. Para cada necesidad, debe
haber una estrategia documentada para ayudar al individuo a abordar la necesidad en
la comunidad. Esta estrategia puede incluir apoyo del personal, asistencia tecnolégica
0 apoyos naturales en la comunidad. Las evaluaciones para las personas que deseen
realizar la transicion desde un centro de cuidados se deben desarrollar a manera de
"entorno neutral”, o de una forma que describa una necesidad, soporte o servicio,
independientemente del entorno en el que se prestara el servicio.

Las evaluaciones para cada servicio deberian describir especificamente el tipo de
servicio necesario y la frecuencia y/o intensidad requeridas, asi como el propésito del
servicio. Por ejemplo, si la persona necesita apoyo de una enfermera, el término
"servicios de enfermeria las 24 horas" no se considera estable porque es demasiado
amplio y sugiere que una enfermera esté presente con la persona todo el tiempo. En
cambio, una evaluacion puede indicar que una persona necesita un tipo especifico de
apoyo de enfermeria, como asistencia de terapia IV o documentacion de signos vitales
y la frecuencia de dicho apoyo (por ejemplo, dos veces por dia). Esto permitira a los
planificadores estructurar un servicio especifico y ofrecer el servicio en la configuracion
mas integrada.
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Un area que a menudo se pasa por alto es la posible necesidad de apoyos
comunitarios de salud mental. Muchas personas que residen en centros de cuidados
tienen un historial previo de enfermedad mental y/o estan recibiendo medicamentos
para tratar problemas psiquiatricos, pero dudan en divulgarlo. El facilitador de transicion
debe ser consciente de esta posibilidad y determinar cuidadosamente si esta puede ser
un area que requerira el apoyo de la comunidad. Estos apoyos podrian incluir servicios
psiquiatricos, asesoramiento entre pares, intervencidn en crisis y asistencia con
medicamentos. En algunos casos, las personas también necesitarian apoyo para el
manejo de la adiccién, como un programa o asesoramiento de 12 pasos. Estas
intervenciones deben considerarse con la misma importancia que otras intervenciones
de salud.

Apoyo Social: A menudo, las personas que viven en centros de cuidados han perdido
contacto con muchos de sus amigos, familiares y vecinos. La evaluacion debe incluir a
las personas mas importantes que estén actualmente conectadas con el individuo, asi
como a aquellos con quienes el individuo mantenia contacto previamente. Otro paso
importante es identificar las actividades sociales que el individuo valora. Las
actividades sociales pueden incluir eventos religiosos, actividades recreativas, clubes
sociales, actividades familiares tradicionales y preferencias de tiempo libre. Muchas
veces, antiguos amigos y familiares pueden volver a conectarse durante la transicion
de la persona a la comunidad. Es fundamental identificar a los miembros de la familia,
viejos amigos y otras personas significativas durante el proceso de evaluacion. Una
pregunta como "¢ Quién solia ser parte de su vida?" Puede ser muy util para descubrir
contactos y relaciones anteriores.

Vivienda: La disponibilidad de viviendas seguras, accesibles y asequibles es un
obstaculo importante para la vida en comunidad. Este problema ha sido catalogado
como una de las principales barreras para la transicion exitosa desde centros de
cuidados en todo el pais. El componente vivienda de la evaluacion debe describir
completamente todas las necesidades de vivienda, incluyendo la ubicacion, la
seguridad, la accesibilidad, el tamafio y el tipo de vecindario. Esta evaluacién también
debe incluir recursos financieros, asi como la elegibilidad potencial para diferentes tipos
de beneficios de vivienda.

Transporte: Un inventario de las necesidades de transporte también es fundamental
en la planificacion de la transicion. Debe realizarse una revision exhaustiva de donde
desea ir la persona de manera regular o intermitente junto con la determinacion del tipo
de vehiculo necesario y las necesidades de transporte especializado.

Voluntariado/Empleo: Otra parte del proceso de la evaluacion es: ¢Qué hara el
individuo durante el dia posterior a la transicién a la comunidad? Para algunos adultos,
las actividades voluntarias y posiblemente el empleo deben ser considerados si el
individuo indica que esto es una prioridad. Si es significativo, la evaluacion puede incluir
un voluntario o un componente laboral que incluya un inventario de los intereses del
individuo, las habilidades vocacionales y la experiencia pasada en el trabajo o el
voluntariado. Si una persona indica que desea capacitacion o empleo adicionales, se le
puede recomendar una remision a la oficina estatal de rehabilitacion vocacional y se le
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brindara apoyo a través del proceso de solicitud. Las actividades regulares
significativas en la comunidad son esenciales.

Autodefensa: Una de las funciones mas importantes del facilitador de transicion es
alentar y apoyar a la persona para que se defienda por si misma. La persona debe
participar plenamente en su transicion a la comunidad. Esto brinda una oportunidad
importante para que una persona que no haya tenido la sensacion de que sus
inquietudes personales hayan sido escuchadas y atendidas por el personal del centro
de cuidados, comience a hablar por si misma, gane confianza y comience a utilizar las
habilidades de defensa. Una vida exitosa en la comunidad a menudo requiere
habilidades de autodefensa. Es importante volver a enfatizar que las preferencias del
individuo deben ser respetadas durante el proceso de evaluacion.

Recursos Financieros: Esta es una parte critica del proceso de evaluacion. Es
importante que, como nuevo facilitador de transicion, cuente con la asistencia de un
miembro del personal con mas experiencia durante esta fase para asegurarse de que
la informacién recopilada sobre los beneficios de la seguridad social, Medicaid,
Medicare, activos personales, fideicomisos, etc., sea actual y precisa.

Para Aplicacion y Discusion

1. ¢Cuales son los propositos de realizar una evaluacion? ¢ Es para el facilitador de la
transicion? ¢ Es para la persona?

2. ¢Cuales son los siete componentes de una evaluacion y por qué son importantes?
¢, Qué componente seria el mas desafiante para usted?

La Evaluacion: Introduccion Basica

Convertirse en un facilitador de transicién requiere un compromiso significativo de su
tiempo y energia. Asegurese de poder cumplir con su obligacion antes de aceptar el
reto de apoyar a una persona durante el proceso de transicion. Es importante que
tenga una cantidad adecuada de tiempo y energia para apoyar con éxito una transicion
individual desde un centro de cuidados. Si considera que no puede respaldar la
cantidad de personas con las que esta trabajando, hable con su supervisor y vea si otro
personal puede brindarle asistencia adicional, como hacer seguimiento para la
ubicacion de la vivienda, el contacto con posibles apoyos comunitarios, la activacion de
los servicios publicos, etc. Si esta abrumado, no es util para usted o para la persona
gue esta en transicion.

El primer paso en el proceso de evaluacion es una entrevista inicial con el individuo. La
recopilacion de cualquier otra informacion o discusion sobre el individuo con otros no
deberia ocurrir hasta que haya realizado la entrevista inicial y haya reunido informacion
basica. La entrevista inicial a menudo puede tomar mas de una cita. Algunas personas
pueden perder el enfoque o fatigarse demasiado después de 30-45 minutos. Otros
pueden sentirse emocionalmente alterados la primera vez, y una segunda o tercera
entrevista puede dar como resultado respuestas mas deliberadas y precisas. No
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apresure el proceso; es dificil para las personas compartir sus suefios con alguien que
no conocen bien.

.,Como realizo la entrevista inicial?

A continuacion, se mencionan algunas directrices importantes para realizar la entrevista
inicial.

Deje que el individuo lleve las riendas: Es fundamental que el individuo sea el "lider"
en el proceso de evaluacion. "Una cosa para recordar siempre es involucrar a la
persona con la que estéa trabajando en todo".? Esto se analiza mas adelante con mayor
detalle. Los ejemplos de instrumentos de evaluacién se incluyen en el Apéndice B (que
también es atil como instrumento de planificacion) y en virtud de los Recursos del titulo
al final de este modulo.

Escuche y ayude a la persona a expresar sus deseos: Durante la entrevista inicial,
el facilitador de la transiciébn debe comenzar a aprender sobre la vida del individuo.
Gran parte de la primera visita puede consistir en escuchar lo que la persona quiere y
lo que no quiere. Es posible que necesite alentar al individuo a expresar sus deseos,
anhelos y preferencias. En ocasiones, las personas que viven en centros de cuidados
han tenido oportunidades limitadas de expresar sus elecciones y han adoptado el
comportamiento de "impotencia aprendida”. Esto es cuando las personas pueden haber
perdido las habilidades o ya no usan sus habilidades para afirmar sus preferencias.

Tomese su tiempo: Es importante no apresurar a la persona, incluso si no obtiene
toda la informacion que necesita en la primera visita. Es mejor volver atr4s para
asegurarse de que la persona se sienta comoda con el proceso en lugar de tratar de
obtener todos los formularios y firmarlos en la visita inicial. Apresurarse a llenar todos
los formularios puede ser intimidante para las personas que recién han comenzado a
pensar en querer regresar a la comunidad. Pueden dudar en mudarse del lugar que
han llamado hogar por varios afios. Este es un momento para escuchar y una
oportunidad para saber cuanto tiempo estuvo la persona en centros de cuidados, como
llegd alli y como se siente la familia acerca del traslado.

Responda las siguientes preguntas: ¢ Con qué actividades de la vida diaria necesita
0 quiere ayuda la persona? ¢ Quiénes son o fueron las personas mas importantes en la
vida del individuo? ¢ Todavia mantienen contacto? ¢, Qué hizo que la persona se
mudara al centro de cuidados? Durante el dia, ¢qué persona participa en el centro de
cuidados? ¢ El o ella disfrutan de estas actividades? ¢ Cuéles son las actividades
favoritas de la persona? El facilitador de la transicion debe también buscar informacion
sobre lo que la persona desearia hacer una vez en la comunidad. ¢ Cuales son las
prioridades para la accion? ¢Qué debe hacerse antes de abordar otros problemas
menos importantes? Encontrar respuestas a estas y otras preguntas lo ayudara a
conocer a la persona y a estar al tanto de los problemas que deben abordarse durante
el proceso de transicion.
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Logre lo Siguiente:

e Familiaricese con la persona para que cada uno de ustedes pueda trabajar
comodamente juntos durante el proceso de evaluacion y transicion.

e Explique y discuta una estrategia general para llevar a cabo la evaluacion,
incluyendo la identificacion de otros amigos, familiares u otras personas
significativas en las que la persona quiera involucrarse.

e Como se indicé anteriormente, la meta para el facilitador de transicion es apoyar
al individuo para que sea el lider durante todo el proceso de transicion. Es
fundamental que el individuo participe activamente en el proceso de evaluacion.
En ocasiones, la persona realizara la evaluacion, llamada autoevaluacion. En
otras ocasiones, el facilitador de transicion debera asumir la funcién de recopilar
la informacion. En todos los casos, el facilitador de transicion y el individuo
revisaran toda la informacion para asegurarse de que la evaluacién proporcione
un conocimiento profundo de las preferencias, deseos y necesidades de la
persona.

e Discuta el proceso de transicién y determine un cronograma general de tareas
gue se realizara a lo largo del proceso de evaluacion.

e Explique la confidencialidad y obtenga el consentimiento verbal y escrito del
individuo para tener acceso y revisar informacion confidencial sobre el individuo
con el proposito de evaluacion y transicion. Esto es lo que conocemos como
consentimiento informado. Consentimiento Informado es el acuerdo de una
persona para permitir que algo suceda después de que la persona haya sido
informada de todos los riesgos involucrados y las alternativas. Una persona debe
dar su consentimiento por escrito antes de que especificamente lo autorice a
revisar sus registros en el centro de cuidados. Su agencia debe tener formularios
apropiados. (Consulte la informacion sobre Ley de Transferibilidad y
Responsabilidad de los Seguros de Salud (HIPAA) en la siguiente pagina).

e Recuerde, el tiempo que tome la evaluacién varia con cada individuo.

Para Aplicacion y Discusion

1. ¢Por qué es importante "involucrar a la persona con la que esta trabajando en
todo?"

2. ¢Qué es "impotencia aprendida” y como se produce?
3. ¢Qué es la dignidad del riesgo?

4. Lea la seccion titulada "Pasos de Entrevista Exitosos" y continte con la actividad.
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HIPAA

Como facilitador de transicion, es esencial comprender la Ley de Transferibilidad y
Responsabilidad de los Seguros de Salud (HIPAA) de 1996. El objetivo principal de la
ley era facilitar que los programas/agencias garanticen la confidencialidad y seguridad
de la informacion de atencién médica personal identificable.

La informacion de identificacion personal mencionada en este documento como
"informacion personal” significa cualquier informacién que sea identificable para un
individuo (nombre, edad, direccidén, nimero de seguro social, nUumero de
Medicaid/CHIP, ingresos u otra informacion financiera), incluyendo informacién sobre
atencion meédica y tratamiento.

Los derechos de privacidad deben garantizarse al:
e obtener una autorizacion por escrito de la persona antes de acceder a cualquier
atencion médica y/u otra informacion de identificacién personal;
dar a las personas (0 a los tutores legalmente designados) explicaciones claras y
por escrito sobre como se usard la informacién personal de la persona; y
respetar la solicitud de un individuo para restringir los usos y divulgaciones de su
informacion.

El facilitador de transicién debe procurar garantias razonables de la informacion de
identificacion personal, por ejemplo:
evite usar nombres en oficinas, pasillos y ascensores, y coloque letreros en la
agencia para recordarles a los empleados que protejan la confidencialidad;
aislar o bloquear archivadores o salas de registros; y/o
proporcionar seguridad adicional, como contrasefas, en las computadoras que
almacenan informacion personal;
informacion de fax que contiene informacion de identificacion personal solo
cuando el facilitador de transicion ha determinado que es un fax seguro (no
disponible para el publico) y que alguien que ha sido autorizado para recibir la
informacion esta a la espera; y
limitar la cantidad de informacion personal protegida que se usa, divulga y solicita
para ciertos fines.

Comprenda y siga cuidadosamente las reglamentaciones de HIPAA porque es la ley, y
USTED, el personal del centro de cuidados y otras agencias de atencion meédica son
responsables de garantizar que toda la informacion se obtenga y se comparta solo con
el acuerdo completo por escrito de la persona. Al hacer esto y siempre manejando toda
la informacién de manera confidencial, usted esta modelando el principio clave de la
autodeterminacion. Esta demostrando que el individuo tiene el control de su informacion
personal y puede optar por divulgarla o no.
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Pasos de Entrevista Exitosos

Los facilitadores de transicion deben desarrollar y/o poseer las habilidades necesarias
para entrevistar a una persona en un centro de cuidados. Estas 12 habilidades de
entrevista deben transmitir un mensaje general de respeto por la persona entrevistada,
asi como una apreciacion de la frustracion de la persona con su situaciéon de vida
actual. Algunos puntos esenciales en las entrevistas incluyen lo siguiente:

iSiempre llegue a tiempo!

Comience mostrando el respeto apropiado al valorar el tiempo de la persona. Llegar
tarde puede aumentar la ansiedad de la persona y a menudo se interpreta como una
falta de respeto. Ademas, trate de no programar la entrevista durante la hora de la
comida u otras actividades programadas. A primera hora de la mafiana también puede
ser dificil, dependiendo de si el personal de enfermeria es rapido para sacar a la
persona de la cama. Permita hasta 90 minutos, pero no mas para la entrevista inicial. El
proceso de evaluacion tomara mas de una visita.

Vista de forma casual

No se vista demasiado formal y no parezca un abogado o un investigador. Use algo
casual, y no controvertido, que permita una comunicacion relajada y sincera.

Identifique una ubicacidn apropiada para la entrevista

Si es posible, evite realizar la entrevista en el dormitorio. Ofrezca reunirse fuera de las
instalaciones si es posible, pero lo mas importante, preguntele a la persona dénde le
gustaria reunirse.

Coléguese a nivel de contacto visual con la persona

Evite colocarse en una posicion superior al nivel de la persona si esta en la cama o en
una silla de ruedas. Coloquese de manera que sus cabezas estén en el mismo nivel y
tengas contacto visual directo.

Tome solo notas esenciales

Para evitar el distanciamiento, tome solo un bloc de escritura y no resmas de papel.
Tome notas solo sobre informacién relevante e importante y no haga una transcripcion
de la conversacion. Explique a la persona que las notas son para asegurarse de
recordar toda la informacion.

Respete el espacio y el equipo personal

La silla de ruedas, el dispositivo protésico o el dispositivo de comunicacion de una
persona deben tratarse como parte de su cuerpo.
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Entreviste a la persona a solas

La entrevista inicial debe ser una discusion individual, a menos que la persona
especificamente exprese lo contrario. No incluya compafiero de cuarto o personal a
menos que el individuo lo solicite especificamente. NOTA: Si la persona tiene un tutor
legal y el tutor desea estar presente durante la entrevista, conozca la ley de su estado
sobre tutela para que esté informado sobre lo que se requiere. Aliente al tutor para que
le permita reunirse con el individuo por separado para la primera entrevista, de modo
gue pueda construir una relacion. No todos los que afirman ser tutores legales lo son,
asi que revise las credenciales cuando tenga dudas.

Escuche - No interrumpa

Tenga paciencia. Puede tomarle a la persona un tiempo para abrirse y compartir cosas
personales de sus vidas. TOmese el tiempo para establecer una buena relacion. Evite
acrénimos o jerga de discapacidad. A menudo una persona necesita contar su historia.
Esto usualmente proporciona informacion valiosa que lo ayudara a ser un facilitador de
transicion mas eficaz.

No haga promesas que no puede cumplir

Las personas a menudo quieren que les digas qué tan rapido se mudaran. Cualquier
sugerencia de un marco de tiempo o cronograma puede percibirse como un
compromiso. El incumplimiento de este compromiso percibido o real socavaré su
credibilidad y puede disminuir la actitud positiva del individuo.

Pregunte sobre actividades en el centro de cuidados

Una comprension de las actividades favoritas de la persona dentro del centro de
cuidados puede ayudar a dar forma a las actividades en el proceso de planificacién de
la transicion. También es importante determinar las actividades menos favoritas de la
persona y por qué se describen de esa manera.

Conexiones comunitarias y sociales

Pregunte acerca de su conexion comunitaria y social favorita en el pasado y qué les
gustaria cuando regrese a la comunidad. Las reconexiones se hacen a menudo
durante la transicion.

Programe la proxima cita antes de irse

Continte construyendo la relacion.
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Actividad

1. Cuando lea la siguiente situacion, piense en lo que ha aprendido en este modulo
hasta el momento a fin de determinar si puede identificar las habilidades positivas
gue se muestran al establecer y realizar la entrevista inicial.

Conocid a Chelsea en el vestibulo del centro de cuidados. Le preguntd si conocia un
lugar donde pudieras hablar a solas sin interrupciones. Ella dijo que la sala de
actividades estaba vacia ahora. Cuando comenzo su visita, le cont6 sobre usted y ella
se abrio un poco cuando descubrié que ambos tenian interés en las peliculas antiguas.
Luego usted comenzd a hablar sobre cual seria su funcién a lo largo del proceso y qué
tan importante es que sean honestos el uno con el otro. Le dijo que ella necesitaria ser
la lider en el proceso y tomar las decisiones. Parecia dudar un poco, pero también
estaba complacida de que le permitiera la libertad de hacerlo.

La conversacion se enfocé luego en como ingreso en el centro de cuidados y como
descubrié que su familia la puso alli porque no podia obtener los servicios comunitarios
gue necesitaba. También le pregunt6 sobre su decision de vivir de forma
independiente, porque habia estado bebiendo mientras conducia la noche de su
accidente. Ella dijo que pensaba que seria capaz cuidarse por si misma, pero también
afirmo que nunca habia vivido sola. Ella estaba en la escuela secundaria cuando se
lesiond en el accidente y planeaba ir a una escuela técnica cuando se gradu6 de la
escuela secundaria. Cuando le pregunto con qué necesitaba ayuda, vacilé porque
crey6 que usted también podria pensar que no podia cuidarse sola. Le aseguré que
todos necesitan ayuda en un momento u otro y que ella debe ser sincera con usted.
Luego le pregunté donde planeaba vivir. Ella hablé de compartir un departamento con
una vieja amiga, dijo que ya habia hablado con la amiga, que estuvo de acuerdo en
gue seria una gran idea. Sin embargo, Chelsea no habia preguntado si era accesible.
Su médico dijo que pensaba que podria vivir en la comunidad.

Chelsea parecia estar recibiendo mas energia mientras ustedes dos hablaban. Cuando
le pregunto si le importaria completar algunos formularios con usted, a ella no parecio
importarle. Ella entendié sobre su necesidad de obtener sus registros médicos. Le
pregunto si ella habia hablado con su familia sobre mudarse a la comunidad. Chelsea
se puso triste y sus ojos se humedecieron. Ella dijo que habia tratado de hablar con su
madre, pero su madre descarto la idea y dijo que no deberia ser tonta. Ella tenia "justo
el cuidado que necesitaba" donde estaba. Usted sugirié una reunioén en la que toda la
familia y ustedes dos podrian estar alli para discutir las preocupaciones y los temores.
Le explico que la razén por la que muchas familias actuaban de esa manera era porque
estaban mal informados sobre la vida en la comunidad y solo intentaban protegerla.
Ella estaba de acuerdo con la reunion familiar y se pregunt6 si usted la ayudaria a
prepararla. Estuvo de acuerdo porque noto que ella se habia estado esforzando mucho
para que las cosas se movieran por si mismas.

Unas semanas mas tarde, Chelsea llamo a su madre y organizo la reunion. Su madre
estaba renuente y cansada, pero finalmente estuvo de acuerdo en que, como Chelsea
tenia la idea, seria bueno involucrar a todos. También regreso al centro de cuidados y

ilra ABC de la Transicion del Centro de Cuidados Pagina 23



se puso en contacto con el trabajador social, y comenzaron a conocerse. El comenzé a
buscar apoyos en la comunidad para ayudar con la transicion. En realidad, el trabajador
social estaba mas abierto a la idea de que Chelsea viviera en la comunidad que otros
trabajadores sociales que usted conocio en otras situaciones.

2. De nuevo, pensando en lo que ha aprendido hasta ahora, lea la siguiente situacion
para ver si puede identificar algunas areas que podrian mejorarse. ¢Qué debe
hacer un facilitador de transicion para logar que esta sea una experiencia mas
positiva para el individuo?

Después de repetidas llamadas de John, usted establece una primera reunién con él.
Debido a su comportamiento algo erratico en sus conversaciones telefonicas y debido a
gue no conoce a John, se sinti6 mas comodo accediendo a él en un area ocupada del
centro de cuidados. El Unico dia que pudo conocerlo fue un dia muy ajetreado, pero
gueria terminar esta reunion para que John dejara de llamarle.

El dia de la entrevista llega tarde debido a una reunion importante con algunos lideres
de la comunidad. John habia estado nervioso por la reunion y pensoé que usted estaria
alli a las 9 am. Omiti6 algunas de las actividades de la mafana para reunirse con usted
y estaba seguro de que lo estaba haciendo esperar deliberadamente. Tampoco
desayuno porque se sentia muy ansioso y temia que no lo tomara en serio.

Llega 20 minutos tarde y se da cuenta de que todavia esté vestido con un traje formal
de su reunion anterior, pero simplemente no tiene tiempo para cambiarse. Se apresura
a entrar en la habitacion donde conoci6 a John y les pregunta a varias personas antes
de localizarlo.

Dialogo:
FT (Facilitador de transicion): Hola, lamento llegar tarde. Debes ser John.

J: (Con voz sobresaltada) Oh si. ¢ Eres la persona que me va a sacar? ¢ Podemos irnos
ahora?

FT: Estoy aqui para ayudarte, pero primero tenemos que hablar de algunas cosas.
¢ Empezamos?

J: Uh, claro. Estoy un poco preocupado y tengo algunas preguntas...

FT: jExcelente! Pero estoy algo apurado. Mi ultima reunién alteré6 mi cronograma. ¢, Te
importa si muevo este tablero y asi poder usar esta tabla para escribir?

J: Oh, si. Solo estaba jugando con mi amigo. ¢ Te gustaria conocerlo?

FT: No ahora. Realmente tengo mucho que hacer y tenemos que comenzar ahora.
Aqui hay un papel para firmar para que pueda ver todos sus registros confidenciales.
Simplemente firma alli y podemos comenzar a trabajar para "sacarte de aqui", ¢,de
acuerdo?
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J: Bueno... yo, ¢cual es tu nombre otra vez? ¢ He hablado contigo antes? Bueno, de
todos modos, quiero poder vivir por mi cuenta y también quiero encontrar algun tipo de
empleo. Soy muy bueno en la construccién.

FT: Si, bueno, es un trabajo dificil. Mire, tengo otra reunion realmente importante y
necesito irme. De todos modos, solo queria que firmes este papel.

Usted escucha impacientemente durante un par de minutos mientras John habla sobre
su familia y del hecho de que no sabe dénde estan. Mira su reloj y luego dice que debe
irse ahora mismo, pero volvera a reunirse con él en algin momento. John esta a punto
de llorar y se sienta en su silla, confundido y desconcertado.

3. Buque a alguien con quien practicar la siguiente situacion. Turnese para representar
al facilitador de transicion y a Darren. Practique la preparacion de la entrevista por
teléfono, describa lo que hara para prepararse para la entrevista y simule la
entrevista. Asegurese de hablar sobre actividades en la comunidad, amigos y
familiares, donde le gustaria vivir, su situacion financiera, etc. Tenga en cuenta
todos los pasos de un proceso de entrevista exitoso.

Usted es un facilitador de transicion y recibio una llamada telefénica de Darren, un
hombre de 36 afos que tiene discapacidad del desarrollo y debe mantener su entorno
de cierta manera. Se preocupa mucho si han movido sus cosas o cuando no puede
revisar y volver a revisar si apago las luces. Ademas, se lava y se vuelve a lavar las
manos, y da exactamente el mismo numero de pasos cuando va al comedor cada dia.
El es capaz de hacer las cosas por si solo en todas las areas de cuidado personal. Su
familia lo habia ingresado en un centro de cuidados hace 10 afios, cuando sus padres
murieron, porgue estaban preocupados de que se lastimara viviendo solo o de que
otras personas se aprovecharan de él. El esta frustrado y quiere ser independiente.
Escuchd acerca de usted a través de uno de sus amigos que solia vivir en el centro de
cuidados, pero ahora vive en la comunidad.

Desarrollar Relaciones con los Centros de Cuidados, la Familiay Otros Apoyos

Ahora que tiene una idea general de cdmo realizar una entrevista inicial y ha tenido la
oportunidad de practicar algunas habilidades para entrevistar, le mencionamos algunas
otras cosas vitales para recordar en el proceso de llevar a cabo una evaluacion:
Establezca una relacién con el centro de cuidados, trabaje con la familia y otras
personas de apoyo, haga anotaciones, obtenga el consentimiento informado para
revisar la informacién confidencial y revise los registros médicos.

¢, Como Establezco una Relaciéon con el Centro de Cuidados?

Una de las primeras cosas en la planificacion de la entrevista inicial es establecer una
relacion con el centro de cuidados. ¢ Cual es la mejor manera de lograr esto? Los
Centros para la Vida Independiente, Arkansas,® descubrieron que una de sus mejores
estrategias era involucrar al personal del centro de cuidados desde el principio. La
respuesta no siempre ha sido positiva, pero no involucrarlos garantiza, "al menos, una
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falta de cooperacién y, en el peor de los casos, un sabotaje en contra de sus
esfuerzos". Encontraron que los trabajadores sociales del centro de cuidados eran uno
de sus mayores activos. Los trabajadores sociales ayudaron a la persona a completar
las solicitudes requeridas, cambiar los pagos de la seguridad social a la persona, ir de
compras para necesidades, encontrar un médico local y asegurarse de que recibieron
sus medicamentos y pertenencias personales del centro de cuidados antes de irse. Los
Centros descubrieron que establecer una relacion de trabajo con el personal del centro
de cuidados reducia significativamente su carga de trabajo.

Otros grupos han sugerido ofrecer capacitacion del Centro local para la Vida
Independiente al centro de cuidados como una forma de establecer una relacion
positiva. En algunos casos, el personal del centro de cuidados puede no ser receptivo a
gue visite a alguien en dicha institucion. Sin embargo, de conformidad con la Ley
Federal de Estadounidenses de la Tercera Edad, se exige que cada estado tenga un
Programa de Defensoria para ayudar a abordar las quejas en el sistema de cuidados a
largo plazo. Un defensor del pueblo es un defensor de los residentes de los centros de
cuidados y puede ayudar a los residentes a resolver las quejas sobre la calidad de la
atencion. Apoyese en estos defensores, ya que estan en los centros de cuidados y
conocen a las personas que quieren salir.

¢,Como Trabajo con Familiares y Otras Personas de Apoyo?

La mayoria de las personas en centros de cuidados tienen familiares y amigos y es
importante trabajar lo mas cerca posible con ellos, nuevamente con el consentimiento y
la direccion de la persona que realiza la transicion. Algunas personas pierden el
contacto con sus familiares y amigos y, a menudo, se vuelven a conectar durante el
proceso de transicion. Si es posible, es importante involucrar a las familias y amigos en
el proceso de transicion lo mas temprano posible. Un buen sistema de apoyo se
sumara a la probabilidad de una transicién exitosa. Sin embargo, algunas familias
pueden oponerse al traslado a la comunidad. A veces, los miembros de la familia que
se oponen a la mudanza no cambian de opinidn antes de la mudanza. Se ha
determinado que mantener a la familia informada a medida que se avanza y hacer que
asistan a las reuniones de planificacion e incluso visitar la vivienda ya identificada son
buenas maneras de ayudar a las familias a sentirse mas comodas con la mudanza.

¢, Qué Debo Hacer con Respecto a la Confidencialidad y el Consentimiento
Informado?

Anteriormente hemos discutido la confidencialidad y el consentimiento informado; sin
embargo, estos temas tienen tanta importancia que los abordaremos un poco mas en el
presente documento. Algunas veces las personas necesitan desarrollar mas confianza
en usted y en el proceso antes de que se sientan cémodas al dar su consentimiento por
escrito.

Muchas personas con discapacidad u otras condiciones de salud se preocupan de que
se use informacién sobre ellos mismos en su contra. Esta preocupacion proviene de
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experiencias negativas cuando su informacion privada fue inadecuadamente
compartida con otros. Puede ayudar a superar estos miedos explicando como usara la
informacion que obtiene. La persona tiene derecho a limitar la informacion que puede
ver en su archivo. Es fundamental para usted establecer un estandar alto con respecto
al uso de informacién confidencial. Debe observar su propia conducta con respecto a la
confidencialidad tanto en el centro de cuidados como en su agencia. Si hay un tutor
legal, sera necesario un consentimiento por separado.

A continuacion, se presenta una nota de precaucion: No permita que las leyes de
confidencialidad se utilicen como un obstaculo para trabajar con personas en un centro
de cuidados. Las personas tienen el derecho de dar su consentimiento por escrito para
compartir su informacién con quien elijan.

¢, Qué Tipo de Notas Debo Conservar?

Durante la entrevista y el proceso de evaluacién, querra tomar notas sobre la
informacion que esta recopilando. Las notas deben estar completas, pero no deben ser
extensas. No duplique la informacion que se puede obtener faciimente volviendo a los
registros en caso de que lo necesite. Lleve un registro de las acciones de seguimiento
gue se necesitan a medida que avanza en el proceso de evaluacion. Incluya la
informacion de contacto de las personas relevantes a las que puede necesitar contactar
mas adelante. Mantenga sus notas en un archivo organizado. Tenga en cuenta que sus
notas podrian estar sujetas a una citacion en cualquier accion judicial futura. No incluya
opiniones personales que no tengan ningun propdsito para apoyar la transicion. Esto
incluye sus opiniones personales sobre la persona a la que ayuda, el personal del
centro de cuidados, los miembros de la familia, etc. Sus notas deben basarse en
hechos, no en sus percepciones.

¢,Como Reviso los Registros Médicos?

Cada persona en un centro de cuidados tiene un historial médico. Para la mayoria de
las personas, este es un recurso importante para su transicion a la comunidad. Los
registros médicos pueden ayudar al facilitador de transicion a comprender mejor las
necesidades del individuo. La funcion del facilitador de transicion no es evaluar la
calidad del registro, sino extraer la informaciéon mas util en la transicion a la comunidad.
Un propésito principal de la historia clinica es servir de herramienta de comunicacién
para permitir que diferentes profesionales de la salud en la comunidad aseguren la
continuidad de la atencién. Como tal, la historia clinica es una herramienta importante
para garantizar una transicion segura y efectiva a la comunidad.

Muchos registros médicos contienen grandes cantidades de informacion sobre el
individuo. Para nuestros propdsitos, querremos concentrarnos en la informacion mas
actual y factica del registro. Recuerde, se necesitara un permiso por escrito para revisar
este registro. Posiblemente descubra que la persona no esta segura de estar
recibiendo el medicamento que se menciona en la lista. Siempre asegurese de revisar
con la enfermera si el medicamento actual y las dosis enumeradas son correctos. La
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revision del facilitador de transicién se debe hacer con el individuo, si es posible. De lo
contrario, el facilitador debe resumir la revision con el individuo para determinar que no
falta nada. Si se necesitan notas del expediente, es preferible hacer copias de una
pagina en lugar de hacer notas extensas. Los registros complementarios pueden
encontrarse en otros lugares y deben obtenerse de ser necesario. Un excelente
directorio de abreviaturas médicas esta disponible en Med League Support Services en
el sitio http://www.medleague.com.

¢,Qué Contienen los Registros Médicos?

El registro médico contiene informacién sobre la salud de un individuo registrada por un
meédico u otros profesionales de la salud. El registro médico contendra informacion para
identificar las necesidades del individuo. Describira y especificara los problemas
meédicos y de salud de la persona. Se especificara el tratamiento prescrito y los
tratamientos reales recibidos.

Para garantizar la continuidad de los apoyos de salud, se requiere un registro médico
gue contenga lo siguiente:

e Una lista completa de diagnosticos meédicos

Alergias y reacciones adversas a medicamentos exhibidos de forma destacada

Historia médica anterior apropiada

Historia social

Planes de accién/tratamiento consistente con los diagndsticos

Cuidado que demuestre que es médicamente apropiado

Seguro de salud y estado financiero

Informacioén de identificacion béasica

Informes especiales y otros registros

Hojas de pedido y notas médicas

Notas de cuidados de enfermeria, signos vitales y registro de diagndsticos

Historial médico y examen fisico

Registro de Administracion de Medicamentos (MAR)

Informes de laboratorio

Conjunto Minimo de Datos
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e Diagnosticos de Trabajo consistentes con los resultados de diagndsticos

e Registros clinicos

¢, Qué es el Registro de Administracion de Medicamentos (MAR)?

Con frecuencia, el Registro de Administracion de Medicamentos (MAR) es de gran
importancia para las personas que se mudan de los centros de cuidados. Si el
facilitador de transicion entiende los aspectos basicos del Registro de Medicacion,
facilitara el proceso de transicion. Se necesitara una copia del Registro de
Medicamentos actual el dia de la transicion del centro de cuidados.

El MAR generalmente contiene lo siguiente:

e Lista de todos los medicamentos (marca y nombre genérico)

Propdsito de la medicacion

e Frecuencia y hora del dia para ser administrado
e Fechas de suspension e inicio

e Médico que prescribe y farmacia que abastece

e Registros de Administracion de Medicamentos de varios meses, pero no del mes
actual

e Contraindicaciones y efectos secundarios

e El mes actual generalmente se mantiene en un lugar conveniente para las
enfermeras que administran medicamentos.

e Plan de prescripcion, si existe.

Los registros médicos deben revisarse cuidadosamente y pueden desempefar un
papel importante en una transicion exitosa a la comunidad. No obstante, los registros
médicos pueden no informarnos sobre los servicios necesarios en la comunidad o las
preferencias y deseos de la persona. Especificamente, el facilitador de transicion debe
estar seguro de gue los medicamentos y tratamientos necesarios estaran disponibles
en la comunidad.

Para Discusion y Aplicacion

1. ¢Cdomo puede el facilitador de la transicion apoyar y estimular de manera mas
efectiva a la persona a participar activamente en el proceso de transicién?
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2. ¢De gué manera la filosofia de Vida Independiente (especialmente la
autodeterminacion) fundamenta y apoya el proceso de transicion?

3. ¢Cuales son los métodos mas efectivos para aprender sobre el individuo y lo que
quiere?

4. ¢Por qué es importante establecer una relacion con el centro de cuidados y los
miembros de la familia o la persona de apoyo?

5. ¢Por qué es absolutamente necesario obtener el consentimiento informado?

¢,Como Esta Su Progreso?

En el primer médulo, anoté el nombre de una persona a la que usted y un facilitador de
transicion con experiencia ayudarian a vivir en la comunidad. Este médulo le ha dado
informacion importante para completar una evaluacién. Ya deberia haber practicado los
consejos de la entrevista para la entrevista inicial y leer los puntos sobre como
desarrollar relaciones de apoyo, asi como tomar notas, obtener el consentimiento
informado y revisar los registros médicos para completar la evaluacion. Ahora debe
estar preparado para ayudar a un facilitador de transicién con experiencia en el proceso
de evaluacion.

Al final de este mddulo, con el titulo "Recursos”, se enumeran los instrumentos de
evaluacion que encontrara Utiles para identificar las necesidades de la persona a la que
estd ayudando para que se mude a la comunidad. Los apéndices B y C, al final del
manual, son cuestionarios que también se utilizan para evaluar las necesidades de una
persona. Revisar cada uno de estos recursos le permitird ayudar a la persona a
determinar los apoyos y servicios que necesitara en la comunidad.

Ahora escriba un resumen de su experienciay de lo que ha aprendido:
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Resumen del Médulo sobre el Proceso de Evaluacion

En este modulo sobre el proceso de evaluacion, hemos aprendido que el individuo en
el centro de cuidados lidera la planificacion de la transicidn, ya que el facilitador de
transicion brinda el nivel de apoyo necesario. Las familias desempefian un papel
importante en la transicién y es til reunirse con ellos y responder sus preguntas. La
revision de registros médicos también es una parte importante de la realizacion de la
evaluacion. El proceso de evaluacion debe ser parte de la planificacion general dirigida
por la persona.

Términos Claves Utilizados en este Médulo:
evaluacion:

el proceso de recopilacidn sistematica de informacién sobre las fortalezas,
necesidades, deseos y preferencias de un individuo

consentimiento informado:

acuerdo verbal y escrito para compartir informacion privada sobre la persona después
de lograr una comprension integral de cdmo se usara la informacién
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Modulo 3: Planificacion de Transicion

"La libertad no es meramente la oportunidad de hacer lo que uno
quiera; tampoco es meramente la oportunidad de elegir entre las
alternativas establecidas. La libertad es, antes que nada, la
oportunidad de formular las opciones disponibles, discutir sobre
ellas y luego, la oportunidad de elegir". ~ C. Wright Mills

Temas Que Se Discutiran
e Planificacion de Transicion
¢ Planificacion Dirigida a la Persona
e Componentes del Plan de Transicion
e Calendario de Transicion y Listas de Verificacion

Chelsea

Como se discutié en el Médulo 2, el proceso de evaluacion ha ido bien con Chelsea, y
ella se siente mas comoda hablando de lo que quiere en su vida. Chelsea también ha
podido discutir mas sobre sus miedos y esperanzas de mudarse a la comunidad.

Chelsea quiere "ponerse a trabajar" y comenzar a planificar la transicion real. Ella esta
emocionada, pero también teme que este proceso de planificacion fracase y luego
estara decepcionada "una vez mas". Claramente, Chelsea tiene sentimientos
encontrados. Usted decide pasar mas tiempo con ella en la visita y conocer estos
sentimientos y continla escuchando atentamente sus temores y esperanzas.

Chelsea también recibe comentarios negativos de miembros de la familia cuando
comenzo a hablar con ellos sobre mudarse del centro de cuidados. La reunién con su
familia les dara la oportunidad de expresar sus temores y opiniones y escuchar a
Chelsea sobre lo que quiere en la vida.

John

El proceso de evaluacién ha sido desafiante. Después de su entrevista inicial con John,
usted habl6 con su supervisor sobre lo enojado que estaba con John porque
simplemente no parecia "entenderlo". Su supervisor le pidié que le dijera exactamente
lo que dijo e hizo. Luego hablo con usted sobre los principios clave de la entrevista y el
establecimiento de una relacién. Se dio cuenta de que realmente lo habia arruinado y
paso las proximas visitas con John tratando de reparar el dafio y desarrollar una buena
relacion. John hablé mucho sobre su vida antes del accidente, su trabajo y su familia,
pero cuando le preguntaba por los otros centros de cuidado y como le gustaban,
parecia poco claro. Sintié que quizas él simplemente no queria decirle la verdad.
Aungue John continta diciéndole que quiere irse, no se atiene a las cosas que dice que
hard. Si viene a verlo por la tarde, parece muy cansado y no puede ayudarlo mucho.
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Con el permiso por escrito de John, revisara sus registros médicos. Al hacer esto,
descubre que el accidente que John tuvo hace varias décadas resulto en una lesion
cerebral traumatica (TBI) seria. Usted tiene el permiso de John para discutir esto con el
personal médico de Happy Acres. La enfermera a cargo tarda casi una hora para
hablar con usted acerca de una lesion cerebral trauméatica y cobmo puede afectar la
funcidn de planificacion cognitiva, la memoria y las habilidades sociales. Ella también
menciona que la fatiga de John es otra parte de la TBI y que la fatiga es muy real.
Cuando se vas, le da varias referencias para que pueda aprender mas sobre la TBI.

Las situaciones de Chelsea y John son similares a las de muchos otros que estan en
transicion. Al pensar en el proceso de este médulo, tdmese un momento para
responder estas preguntas:

1. ¢Cbomo podria apoyar de manera mas efectiva a Chelsea y John para que tengan el
control del proceso de planificacién de la transicién?

2. ¢Como puede la edad de Chelsea al momento del accidente ser un factor en la
planificacion de la mudanza?

3. ¢Como puede apoyar a Chelsea en reconocer su miedo y ansiedad y lidiar con
estos sentimientos?

4. ¢Como puede ayudar a John con su pérdida de memoria?
5. ¢Como puede involucrar a la familia y amigos en el proceso de planificacion?

6. ¢Como puede mejorar la integracion de la comunidad para Chelsea u otras
personas en movimiento?

7. ¢Cudles seran algunos de los desafios para que John se integre a la comunidad?

Objetivos del Médulo sobre Transicion

Cada una de las preguntas anteriores trata de la planificacion de la transicion. Estos
son aspectos importantes para comprender y pensar. El material de este médulo esta
disefiado para proporcionar los pasos criticos en la planificacion de la transicion:

e Ayudar al individuo a planificar su transicion a la comunidad

Identificar y ubicar los apoyos necesarios para vivir en la comunidad

Concertar reuniones del Plan de transicién

Trabajar con miembros de la familia y otras redes de apoyo

Establecer lineas de tiempo para la mudanza a la comunidad

Apoyar al individuo durante su reivindicacion
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Planificacién de Transicion

Los aspectos importantes de la planificacion de transicion se describen en este médulo
dentro de un marco de planificacion dirigida a la persona.

¢,Qué Queremos Decir con la Planificacién de Transicion?

El proceso de evaluacion, que identifica las fortalezas, habilidades, deseos y los
apoyos necesarios para que la persona vuelva a la vida en la comunidad, debio
haberse completado en esta etapa. La planificacion de transicion es el proceso de
identificar como se pueden proporcionar los apoyos necesarios en la comunidad. En los
Centros para la Vida Independiente, el Plan de Transicidn seria parte del Plan de Vida
Independiente desarrollado con el consumidor y otros miembros del equipo. El plan
atiende el apoyo para vivir en la comunidad, como la vivienda, la atencion médica y las
redes sociales. Estos seran abordados en detalle mas adelante en este médulo.

Con frecuencia, el facilitador de la transicion se centrard en la obtencion de los
servicios necesarios, pero otra estrategia util es ayudar a la persona a imaginar lo que
hara todos los dias antes de abandonar el centro. Otros ejemplos incluyen que la
persona enumere exactamente qué tipo de servicios auxiliares se necesitan durante el
dia. De esa manera, la persona comienza a imaginar los detalles que necesitara saber
en la comunidad. O la persona puede imaginar las actividades matutinas y vespertinas
una vez que €l o ella esté afuera, enumerando los detalles para hacer dichas
actividades y lo que se necesitara para cumplirlas. Esta discusion puede minimizar
cualquier sorpresa desagradable cuando la persona se retira. También puede haber
actividades en las que la persona pueda participar antes de mudarse, que llevan el
proceso de visién a un nivel mas practico, como tomar el autobus para reunirse con el
facilitador de transicion en la comunidad. (Por supuesto, esto dependeria del individuo
y Sus circunstancias).

¢, Qué es la Autodireccion Individual?

El objetivo para el facilitador de transicidén es apoyar al individuo con la retencion de
todo el control posible durante todo el proceso de transicion. La autodireccion es uno
de los objetivos fundamentales de la filosofia de Vida Independiente, y requiere que las
personas con discapacidad tengan las oportunidades y las herramientas para
maximizar sus propias tomas de decisiones y el control de sus propias vidas.

El facilitador de transicion puede apoyar la autodireccion a través de varios pasos.

1. Asegurese de que el individuo no sea incluido solo en cada reunion y decision
durante el proceso de transicion, sino que lidere el proceso en la medida de lo
posible.

2. Explique cada paso del proceso de transicion a la persona que se muda. Puede
tomar mucho tiempo y esfuerzo ayudar al individuo a prepararse para las reuniones
de planificacion para que pueda participar plenamente.
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3. Dirija las preguntas y la toma de decisiones a la persona que desea mudarse,
usando preguntas tales como "¢ Qué piensa usted?" Esta accion ayudara al
individuo a tomar sus propias decisiones y elecciones. También puede ayudar al
personal del centro de cuidados a ver al individuo como un responsable mas capaz
de la toma de decisiones. Con frecuencia, el personal del centro de cuidados estara
en desacuerdo con el facilitador de transicion y dejara a la persona fuera del
proceso de toma de decisiones.

4. Ayudar al individuo a aclarar sus objetivos y elecciones personales. Si un individuo
desea vivir cerca del transporte publico, pero también quiere tener césped y jardin,
determine qué opcion es mas importante mediante la discusion con el individuo.

5. Aliente/procure que la persona que se muda haga la mayor parte posible del trabajo
involucrado en la planificacion del traslado a la comunidad, por ejemplo, llame a la
compaiiia telefénica y pregunte acerca de las tarifas.

6. Apoye a la persona en el manejo de la gran cantidad de papeleo que se creara
durante el proceso de transicion. Muchos documentos llegaran directamente a la
persona de agencias comunitarias. Algunos requeriran respuestas dentro de ciertos
plazos para aprovechar los recursos potenciales de la comunidad.

¢, Qué es la Planificacion Dirigida a la Persona?

El objetivo para las personas que desean mudarse de un centro de cuidados es
recuperar el control y estar a cargo de sus propias vidas. Es indispensable que la
persona que se muda esté a cargo, en la medida de lo posible, de todos los pasos y
decisiones durante la transicion para vivir en la comunidad. Esto puede ser dificil para
las personas que han vivido en centros de cuidados por mucho tiempo y que sienten
gue sus preferencias no fueron reconocidas. Muchas personas que viven en centros de
cuidados, o sus familiares, han escuchado y llegan a creer que ya no tienen la
capacidad o el derecho de estar a cargo de sus propias vidas. Esto ocurre porque la
instituciéon se hace cargo de tomar decisiones sobre el cuidado de las personas y, a
menudo, todas las decisiones sobre su vida. Con el tiempo, al no tomar sus propias
opciones y decisiones, las personas pueden volverse pasivas y esperar que los demas
decidan por ellas. Esto se describe como "impotencia aprendida”.

La planificacién dirigida a la persona se centra en lo que las personas pueden y
quieren hacer en sus vidas, no en cuales son sus déficits y qué debe solucionarse
en la vida de una persona. La planificacion dirigida a la persona se centra en las
fortalezas y los dones de un individuo y pone a la persona a cargo de definir la

direccién de sus vidas. Si bien el proceso de planificacion aborda las necesidades y
preferencias de apoyo de la persona, un enfoque en la planificacion dirigida a la
persona asegura que las fortalezas y los suefios de la persona sean los elementos
clave y la base del proceso de planificacion.
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Algunas personas pueden requerir apoyo adicional para liderar las reuniones de
planificacion. Si este es el caso, no se haga cargo automaticamente, sino mas bien
aliente a la persona a ser un participante activo en el proceso. A medida que el
individuo gane confianza, retroceda gradualmente. El individuo no deberia sentirse
como si estuviera en el proceso de transicion sin apoyo.

Este proceso de planificacion de transicion consta de varios elementos que son
significativamente diferentes de la reunién tipica de planificacion de alta de un centro
de cuidados. Estos elementos fundamentales de planificacion son:

1. La persona que se muda debe asistir a todas las reuniones. No se puede llevar a
cabo una reunion de planificacion sin que la persona asista y pueda participar
plenamente.

2. La persona que se muda elige quién asistira a las reuniones. Las personas no
invitadas por la persona que se muda no pueden asistir a las reuniones. Esto puede
resultar en la exclusion de miembros de la familia o profesionales que estan
acostumbrados a asistir a todas esas reuniones en el pasado.

3. Las reuniones se llevan a cabo en la comunidad con la mayor frecuencia posible.
Esto es para recordarles a todos el objetivo de ser parte de la comunidad. Sin
embargo, no permita que las normas del centro en contra de esta decision
constituyan una barrera para ayudar a la persona en la transicion.

4. Las personas no remuneradas (miembros de la comunidad, familiares, amigos
anteriores y otras personas) que se preocupan por el individuo pueden asistir a las
reuniones de planificacion cuando lo solicite el individuo. Esto sirve para comenzar
a generar el sistema de apoyo personal que la persona necesitara una vez que viva
en la comunidad.

5. Elindividuo o alguien seleccionado por el individuo dirige las reuniones y ayuda a
incluir a todos los miembros del equipo de planificacion y se asegura de que se
escuche la voz de todos.

Para Aplicacion y Discusion

1. ¢En qué se diferencia la planificaciéon dirigida a la persona de una reunién tipica de
planificacion de altas del centro de cuidados?

2. ¢Cuales son algunos de los desafios para tener una reunién de planificacion "real"
centrada en la persona?

3. ¢Qué significa la autodireccién individual para Chelsea, que ha vivido con sus
padres o0 en un centro de cuidados, pero nunca ha estado "sola"? Para John, que
no tiene una idea real de lo que quiere, ¢ excepto salir del centro de cuidados?

4. ¢Como puede ayudar a Chelsea a entender la autodeterminacion? ¢ Prepararse
para dirigir la reunién de planificacién?
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5. ¢Como puede ayudar a John a comprender la importancia de la planificacién? Con
la naturaleza de su memoria, ¢,coOmo puedes apoyar mejor a John para que asuma
un papel de liderazgo en su transicién?

Actividad

Tome turnos para representar al facilitador de transicion, la transicién individual, el
personal de enfermeria y el miembro de la familia 0 amigo. Siguiendo el principio en el
paso numero 3, con el encabezado ¢Qué es la Autodireccién Individual?, interprete las
conversaciones con Chelsea y John sobre la autodeterminacion y la planificacion
dirigida a las personas.

Componentes del Plan de Transicion
(Adaptado de Transicién ala Liberad'®y Guia de Transicion??)

El Plan de Transicion, que se convierte en parte del Plan general de Vida
Independiente desarrollado con el consumidor, describird en detalle como se
implementara la transicion. Esto incluye como se implementaran los apoyos y servicios,
el cronograma para hacerlo y quién asumira la responsabilidad de cada actividad. El
plan debe ser muy concreto, y es responsabilidad del facilitador de transicion
asegurarse de que se aborde cada una de las siguientes areas, segun corresponda:

e Vivienda

Asistente Personal

Tecnologia de Asistencia

Atencion Medica

Apoyos de Salud Mental/Adicciones

Transporte

Voluntariado/Empleo

Roles de la Familia y Amigos

Social, Fe y Recreacion

Integracion con la Comunidad

Defensa

Finanzas
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Cada uno de estos se analiza en detalle a continuacion.
Vivienda:

La localizacion de viviendas asequibles, accesibles y apropiadas en la comunidad suele
ser una de las principales barreras para abandonar el centro de cuidados. Con
frecuencia es la razon por la cual la persona terminé recluida en el centro de cuidados
en primer lugar. Es importante comenzar a explorar las opciones de vivienda
disponibles en la comunidad lo antes posible, incluso si el proceso de evaluacion no se
ha completado. La mayoria de las personas que viven en centros de cuidados son
elegibles para asistencia de alquiler y/o vivienda subsidiada, lo que puede reducir
sustancialmente la cantidad de dinero que se debe gastar en la vivienda.

Su centro puede tener un especialista en vivienda que conozca las reglas y
regulaciones actuales y tenga una relacion con la autoridad local de vivienda. Sin
embargo, a menudo hay una larga lista de espera y esto a menudo retrasa la mudanza.
Es por eso que es importante comenzar tan pronto como sea posible para localizar
posibles recursos de vivienda en la comunidad. Los vecinos, amigos, familiares y
miembros de la iglesia a menudo pueden ayudar a encontrar vivienda en la comunidad.
Otras alternativas son intercambiar habitacion y comida a cambio de apoyo o compartir
el hogar con alguien que tenga necesidades similares.

Otras cosas que considerar cuando se habla de la vivienda y el traslado son:

e Ajustes de la vivienda.

e Un presupuesto realista. En general, un tercio de los ingresos de la persona
representa una guia para los gastos de vivienda.

e Obtencién de mobiliario.

e Gastos de mudanza.

e Depositos de garantia y servicio pubicos, conexion telefénica y requisitos para
pagar el primer (y en ocasiones ultimo) alquiler "anticipadamente”. Puede haber
programas gubernamentales en su estado para ayudar con los depdésitos de
garantia y los gastos de mudanza incidentales.

e Modificaciones de la vivienda, como ampliacion de puertas, disminucién en la
altura de los gabinetes de cocina, etc.

Asistente Personal:

El proceso de evaluacion habra determinado cuanta asistencia personal con las
actividades de la vida diaria puede necesitar la persona. Un asistente personal (AP) es
alguien que ayuda a comer, bafarse, ir al bafio, asumir una posicion, etc. Se ha
descubierto que "una gran parte del éxito o fracaso de un asistente generalmente esta
relacionado con qué tan bien las dos personas involucradas interactian entre si".*? Los
AP pueden ser "auxiliares” o "amas de casa" proporcionados por una agencia de
atencion domiciliaria o su centro. Puede haber programas especializados de atencién
local en su area geografica. Muchas personas en hogares de ancianos nunca han
tenido servicios de AP y pueden necesitar ayuda para aprender como administrar este
servicio de manera adecuada. La persona que se muda puede necesitar aprender
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estas nuevas habilidades como parte de la transicién a la comunidad. Muchos Centros
para la Vida Independiente ofrecen clases sobre estos temas. También hay excelentes
manuales de capacitacion para el cuidado de asistentes que pueden ser Utiles (ver la
seccion de Referencias y Recursos).

Tecnologia Asistencial:

La Ley de Tecnologia Asistencial de 1998 define la tecnologia asistencial como "...los
productos, dispositivos o0 equipos, ya sean adquiridos comercialmente, modificados o
personalizados, que se utilizan para mantener, aumentar o mejorar las capacidades
funcionales de las personas con discapacidad..." (Adaptado de la Iniciativa de
Tecnologia Asistencial de Wisconsin).

La tecnologia Asistencial (TA) puede permitir a las personas con discapacidad llevar a
cabo tareas de la vida diaria y ayudar en las actividades de comunicacion, educacion,
trabajo o recreacion. La AT se utiliza para obtener una mayor independencia y una
mejor calidad de vida. Los elementos de la AT que pueden ser Utiles para vivir en la
comunidad incluyen elementos tales como:
e Audifonos y otros dispositivos de amplificacién para personas con pérdida
auditiva
e Equipos que operan lamparas, radios y otros aparatos a través de un dispositivo
de control remoto
e Inodoros y duchas equipados con barras de sujecion para personas que
requieren soportes
e Palancas de puerta en lugar de perillas

Los servicios de AT brindan apoyo a personas con discapacidad o a sus cuidadores
para ayudarlos a seleccionar, adquirir o usar dispositivos de adaptacion. Dichos
servicios incluyen evaluaciones funcionales, capacitacion en dispositivos, demostracion
de productos y compra o arrendamiento de equipos. Algunos Centros para la Vida
Independiente tienen centros de AT. Cada estado tiene un Proyecto de Tecnologia
Asistencial responsable de mejorar el acceso a la TA (ver la seccidén de Referencias y
Recursos).

Otra cosa que considerar cuando se piensa en la AT son las soluciones de baja
tecnologia, es decir, adaptaciones simples y de bajo costo que a veces pueden hacer la
diferencia para que alguien viva de forma independiente o para realizar tareas de forma
independiente. Puede ser algo tan simple como un portalapiz construido con tubos de
PVC para Jenny, quien tiene dificultad para agarrar su lapiz para escribir debido a los
musculos espasticos en los dedos; o incluso una bandeja o mesa para una silla de
ruedas, que era lo que Jerry necesitaba para poder editar los documentos de su casa.
Algunas personas tienen cascos adaptados para sostener indicadores para teclados.
También se pueden hacer mangos para ayudar a las personas a entrar y salir del bafio.
Con un poco de creatividad y un poco de material de desecho, las posibilidades son
infinitas. 13

Atencion Medica:
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Todos tienen necesidades de salud. En general, las personas que viven en centros de
cuidado tienen mayores necesidades de salud. Si la persona que se muda tiene
importantes consideraciones médicas, significa que estos problemas deben ser
ampliamente planificados y abordados por profesionales médicos de la comunidad. El
temor de no recibir la atencién médica adecuada puede ser una razén importante por la
cual el personal del centro de cuidados e incluso las familias piensan que una persona
no puede vivir en la comunidad. Es importante darse cuenta de que por cada persona
gue vive en un centro de cuidados, hay muchas mas personas que viven de forma
segura en la comunidad con las mismas condiciones de salud.

Muchas personas que se mudan de los centros de cuidados no tienen necesidades
médicas significativas aparte del seguimiento médico regular. Otras personas tienen
necesidades médicas complejas. Es imperativo que los médicos y otros profesionales
de la salud sean identificados en la comunidad, hayan acordado tener al individuo
como paciente y tengan citas programadas antes de la transicion. El centro de
cuidados puede ordenar equipos médicos duraderos, como bancos de transferencia,
sillas de ruedas, inodoros, etc., poco antes del traslado real. Sin embargo, siempre es
una buena idea saber también dénde se pueden obtener estos elementos en la
comunidad. A menudo, los Centros para la Vida Independiente han donado articulos
gue son utiles.

Ayudas de Salud Mental:

Los apoyos de salud mental a menudo se pasan por alto o se minimizan durante el
proceso de evaluacion. A veces las personas regresan a los centros de cuidados
después de la transicién, no por factores fisicos, sino por motivos emocionales o
psicologicos.

El facilitador de transicion debe prestar especial atencién a los medicamentos
recetados para afecciones de salud mental, las notas en el cuadro indican
enfermedades mentales o las preocupaciones expresadas por el individuo. Si parece
gue el individuo actualmente tiene una discapacidad psiquiatrica importante y/o ha
tenido un historial de enfermedad mental, el facilitador de transicion debe analizar esto
mas a fondo con el individuo para determinar qué tipo de apoyos se pueden necesitar
en la comunidad. Estos apoyos podrian incluir servicios psiquiatricos, asesoramiento
entre pares, intervencion en crisis y medicamentos. Si es necesario, todos estos
apoyos deben identificarse y ponerse en marcha antes de mudarse a la comunidad.

Apoyos de Adiccion:

Los facilitadores de transicion que tienen amplia experiencia en ayudar a las personas
a regresar a la comunidad han indicado que uno de los temas mas desafiantes es el
abuso de sustancias. El abuso de sustancias puede haber sido un factor importante
para haber recluido a la persona en un centro de cuidados. Por ejemplo, abusar de las
drogas o el alcohol puede llevar a conductas que aparten a alguien de la vivienda
publica, dejandolo en las calles. Las familias a veces sienten que, si la persona
estuviera en un centro de cuidados, él o ella no podria seguir teniendo
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comportamientos adictivos. La adiccion a los medicamentos recetados (como los
medicamentos para el dolor) puede ser particularmente problematica y comun porque
parece que el individuo necesita el medicamento para un problema fisico, y es dificil
determinar si la persona realmente esta abusando del medicamento.
Independientemente de la razon, si un individuo en el centro de cuidados tiene
conductas adictivas que no son evidentes debido a la falta de acceso a drogas ilicitas o
alcohol, su traslado a la comunidad puede ser un desafio. De nuevo, es importante que
el facilitador de la transicion discuta directamente estos problemas con la persona y
determine las estrategias para acceder a los tratamientos y apoyos de abuso de
sustancias, un programa de 12 pasos o asesoramiento en el plan de transicion.

Transporte:

El transporte accesible depende de la comunidad, y algunas veces incluso del area en
una comunidad donde una persona elige vivir. La mayoria de las areas urbanas tienen
sistemas de paratransito locales, pero no todas las personas que cumplen con los
requisitos para vivir en un centro de cuidados también cumplen con los requisitos de
elegibilidad para el servicio de transporte. En las areas rurales, las opciones de
transporte son mas limitadas y solo pueden estar disponibles a través de servicios
voluntarios. El transporte, o la falta de este, a menudo determina la ubicacion de la
vivienda seleccionada y los servicios de salud requeridos.

Voluntariado/Empleo:

La mayoria de las personas trabajan en nuestra cultura y sociedad. La mayoria de las
personas con discapacidad no. La tasa de desempleo para personas con discapacidad
es aproximadamente del 60%. El empleo, la capacitacion para obtener habilidades
laborales y las actividades de voluntariado son todos medios para lograr ingresos y/o
un sentido de valor y mérito en nuestra sociedad. Las personas que se mudan de los
centros de cuidados pueden experimentar aislamiento e insatisfaccion con su nueva
vida porque no tienen nada significativo que hacer durante el dia. Sin embargo, muchas
personas que salen de los centros de cuidados no estan preparadas ni fisicamente ni
emocionalmente para manejar las expectativas cotidianas en un entorno de trabajo. El
voluntariado es una opcion, y puede ofrecer apoyar a la persona para que elija esta
opcion cuando la persona esté lista. En un entorno de voluntariado, el individuo tendra
la oportunidad de acostumbrarse al flujo de estar cerca de las personas. Las
experiencias de voluntariado exitosas crean una base de confianza y competencia 'y
son los primeros pasos naturales para solicitar y conseguir un trabajo. Tanto el trabajo
voluntario como el empleo conducen a estar afuera en la comunidad, construir un
sentido de autosuficiencia y conectarse socialmente con los demas.

Con el crecimiento de la tecnologia, "el trabajo, incluso para las personas con la
discapacidad mas significativa, es posible. Trabajar desde casa o 'teletrabajo’ para una
parte o la totalidad de un trabajo es una opcién real." * Los modos alternativos de
empleo se han desarrollado en los ultimos afios para superar las altas tasas
aparentemente insolubles de desempleo para las personas con discapacidad. Con el
objetivo de generar ingresos para apoyar y/o complementar los beneficios del gobierno,
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muchas personas con discapacidad buscan empleo por cuenta propia y el desarrollo de
sus propios negocios individuales llamados microempresas. Se puede encontrar
informacion adicional sobre microempresas en la seccion de recursos.

Asistencia de Familiay Amigos:

Tener familia y amigos es importante para todos. Las personas que regresan a la
comunidad pueden experimentar una sensacion de aislamiento después de que se
realiza la mudanza. Un buen sistema de apoyo puede ayudar con el ajuste significativo
de la vida institucional a la comunidad. La experiencia ha demostrado que el proceso
de planificacion brinda excelentes oportunidades para lograr la participacion de
familiares y amigos. Incluso las familias y amigos que se han desconectado a través de
los afos pueden volver a familiarizarse cuando se les pide que formen parte del
proceso de planificacion. Tener familiares y amigos involucrados aumenta la
probabilidad de una transicion exitosa.

En ocasiones, las familias pueden oponerse al traslado del centro de cuidados a la
comunidad. Esto generalmente se debe a sus temores de lo que podria pasar. Es
posible que les preocupe que la persona no tenga atencion las 24 horas, los 7 dias de
la semana, y que no se satisfagan sus necesidades. Las oportunidades de
independencia y riesgo (consecuencias naturales) que han permitido que tengan otros
hijos adultos les resulta dificil cuando su hijo adulto, que ha estado "a salvo" en un
centro de cuidados, quiere mudarse a la comunidad.

Afortunadamente, esto estd cambiando a medida que se reconoce que cada vez mas
personas con discapacidad viven con éxito en la comunidad. Las estrategias que han
sido utiles con las familias son:

e Desarrollar relaciones: mientras haya un mayor contacto, ya sea por teléfono, por
correo electrénico y especialmente en persona, es mejor.

¢ Mantener a las familias informadas a lo largo del camino sobre el progreso que
se esta logrando.

e Involucrar a las familias tanto como sea posible durante el proceso de
planificacion.

e Ser directo y honesto. Admita donde existe el riesgo inherente de vivir en la
comunidad y compare esto con sus beneficios en lugar de negar los temores de
la familia.

e Aligual que con todos los aspectos del proceso de transicion, asegurese de que
el individuo esté dirigiendo las comunicaciones que establece con familiares y
amigos y honrando los deseos de la persona si prefiere no involucrarlos.

Vida Social, Fe y Recreacion:
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Muchas personas que se han mudado de los centros de cuidados comentan mas tarde
la importancia de participar en sus comunidades. "La soledad, el aislamiento, la falta de
contacto o la interaccién con personas a las que no se les paga para que brinden su
cuidado o apoyo pueden hacer que la vida en la comunidad parezca muy vacia y
deprimente. La interaccion social y la recreacion pueden ser tan importantes como
satisfacer sus necesidades basicas".1®

Muchas personas consideran que participar en la religion organizada es un factor
positivo en sus vidas. Si este es el caso, puede ser importante involucrar a un pastor,
sacerdote o rabino de la comunidad en las reuniones de planificacion como un medio
para poner en marcha esta conexion. Los lideres religiosos generalmente responden
con entusiasmo a apoyar al individuo en la reintegracién a su congregacion local.

A veces se pueden hacer reconexiones a viejos amigos durante la fase de transicion.
Interactuar con amigos puede disminuir enormemente los sentimientos de aislamiento y
depresion.

Las actividades recreativas disminuyen durante los afios en un centro de cuidados. La
recreacion tiene valor en si misma y/o como medio para encontrar amigos. Con
frecuencia, las amistades se forman en torno a intereses comunes de clubes,
asociaciones y actividades recreativas. Al principio puede ser dificil encontrar
actividades recreativas y/o convocar el interés y la energia para participar. Pueden
surgir sentimientos de incomodidad al asistir a nuevos eventos o conocer nuevas
personas. Es importante planificar y encontrar una motivacién para comenzar estas
actividades.

Integracion con la Comunidad:

Uno de los principales objetivos del movimiento de Vida Independiente es ser parte de
la comunidad. Si bien se reconoce el riesgo de la vida comunitaria, los valores de
independencia, eleccion y control sobre la propia vida se consideran valores mas altos
gque se deben perseguir. Las personas con discapacidad han experimentado siglos de
segregacion en instituciones a gran escala, llamadas "casas pobres” y mas tarde
"escuelas especiales" y mas recientemente "centros de cuidados”. La segregacion con
demasiada frecuencia ha conducido a la exclusion de la mayoria o todos los roles
sociales valiosos y el aislamiento resultante. Los principios de la filosofia de Vida
Independiente abarcan la integracion y aceptan su riesgo asociado, a menudo llamado
la "dignidad del riesgo”. El concepto de facilitadores de transicién se basa en estos
derechos humanos y civiles basicos y valores inherentes a la dignidad humana para las
personas con discapacidad.

Existen muchas estrategias para aumentar la integracion de la comunidad y estas han
sido cubiertas anteriormente en los componentes del Plan de Transicién. Sin embargo,
es importante subrayar que es necesario que exista un plan para la integracion de la
comunidad a fin de que la persona que se muda tenga una transicion verdaderamente
exitosa a la comunidad.
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Defensa/Autodefensa:

En el trabajo sobre discapacidad, la defensa a menudo se define como "representar los
intereses de la persona como si fueran suyos". Esto quiere decir que la funcion del
defensor no es determinar qué es lo mejor para la persona, sino perseguir los intereses
de la persona tal como él o ella los ha definido. Como se describié anteriormente, esto
incluye apoyar al individuo para definir y aclarar sus propios objetivos y deseos. La
defensa nunca debe reemplazar la autodefensa por parte del individuo, cuando la
persona puede hablar y actuar en su propio nombre; pero como se discutio en la
seccidn de Planificacién Dirigida por la Persona, algunos individuos pueden necesitar
apoyo y capacitacion adicional antes de tomar la iniciativa en algunas circunstancias.
En ocasiones, la incidencia esta necesariamente integrada en el trabajo de transicion.
Algunos de los problemas que enfrentan los facilitadores de transicion son

1. resistencia del personal de los centros de cuidados a la mudanza a la comunidad
debido a la preocupacion por la seguridad o el tratamiento médico;

2. preocupaciones y/u oposicion de la familia (o tutor) a la colocacion en la comunidad;
3. experiencia limitada del individuo en vivir de manera independiente;
4. acceso a la vivienda con historial de crédito pobre o nulo; y

5. obtencién y mantenimiento de servicios publicos, alimentos y articulos para el
hogar, cuando el individuo tiene recursos financieros o ingresos limitados.

Finanzas:

Es esencial tener ingresos adecuados para vivir en la comunidad. Los pasos que se
enumeran a continuacion describen algunas de las actividades indispensables que el
individuo y el facilitador de la transicion deben cumplir.

1. Cambio de direccion: ayude a la persona a completar un formulario de cambio de
direccién para todas las fuentes de ingresos y recursos (es decir, Administracion de
la Seguridad Social, pensiones, bancos).

2. Origen del Ingreso: Si la persona no tiene ingresos, ayudelo a solicitar SSDI o SSI.
Si él o ella tiene SSI, ayudelo a notificar a la SSA para que su SSI aumente después
del alta (a veces esto no se puede hacer hasta que la persona realmente sea dada
de alta).

3. Presupuesto: si la persona elige, ayudelo a establecer un presupuesto mensual.

4. Efectivo disponible - Anime a la persona a presupuestar algo de dinero en efectivo
para el dia del alta. Esto es para cualquier gasto imprevisto.

5. Medicaid Comunitario: asegurese de que, antes del alta, la persona pueda transferir
su Medicaid a la comunidad. Si la persona necesita establecer un Fideicomiso de
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Necesidades Complementarias, brinde asistencia para contactar a un abogado a fin
de establecerlo. Si la persona tiene un gasto reducido, proporcione asistencia para
determinar cémo cumplird con el gasto mensual.

6. Cupones para alimentos: si la persona califica, brinde asistencia para solicitar
cupones de alimentos, incluyendo la preparacién de una cita.

7. Determine si la persona tendra apoyo financiero disponible de parte de miembros de
la familia, fideicomisos, trabajadores, compensacion, beneficios de VA, etc.

Calendario de transicion y lista de verificacion

Los apéndices C, D y E proporcionan calendarios de transicion detallados y listas de
verificacion que se pueden usar como guias para las actividades de transicion. Estas
listas son utilizadas por facilitadores de transicidén exitosos en todo el pais.

Para Discusion y Aplicacién

1. Este modulo presenta 12 componentes para la planificacion de la transicion. ¢ Cual
podria ser el mayor desafio para el Chelsea? ¢ Para John? ¢ Por qué? Discuta
formas de superar estos desafios con sus colegas.

2. ¢Por qué se uso el término "dignidad"? ¢, Cuales son los limites entre el riesgo
aceptable y el riesgo inaceptable? ¢ Quién deberia determinar qué riesgo es
inaceptable?

Actualizacion de Chelsea

El proceso de evaluacion se completé después de numerosos contactos y reuniones
con Chelsea y algunas reuniones con el trabajador social del centro de cuidados. El
siguiente paso que Chelsea decidié tomar, fue reunirse con su familia para compartir
sus planes. Chelsea inicialmente se encontrd con el silencio y el sarcasmo de su
familia, pero ella no retrocedié. Empezo a decirles exactamente lo que queria y sabia
coémo conseguirlo. Les contd sobre las pesadillas de la vida en el centro de cuidados y
gue sabia que podia vivir una vida mejor y ayudar a la comunidad.

Después de que Chelsea hablo, le pregunté a su familia por su respuesta. Todos ellos
expresaron sus miedos y sus opiniones. No solo estaban preocupados por Chelsea y
su seguridad; estaban preocupados por la responsabilidad que recaeria sobre ellos.
Tenian sus propios hijos que atender, sin la responsabilidad de otro "hijo". Hubo enojo,
frustraciones y acusaciones. Parecia que la familia no habia comunicado esto
abiertamente por algun tiempo.

Chelsea dijo que estaba agotada en este momento, pero queria reunirse nuevamente
para hablar con ellos sobre sus preocupaciones y temores, y también admitio que
también tenia miedo. En la proxima reunién familiar, Chelsea le pidi6 a usted, el
facilitador de transicion, que le explicara sus experiencias con las familias y la
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transicion. Usted menciond que sus miedos no eran poco comunes y que era normal
tener estos sentimientos. El cambio da miedo debido a lo desconocido. Pero también
les asegurd que para hacer este tipo de cambio era necesario el tipo de planificacion
detallada que se estaba realizando. Chelsea luego leyo su evaluacion y comenzoé a
contarles los planes que habia hecho. El trabajador social habia ayudado a asegurar
servicios médicos en la comunidad, y Chelsea y usted estaban buscando activamente
servicios de vivienda y asistencia personal.

La familia escucho en silencio y un par de miembros parecian mas abiertos a la idea de
gue Chelsea estuviera sola, aunque todavia los atemorizaba. El hermano mayor de
Chelsea y su esposa incluso se ofrecieron para llevar a Chelsea a la iglesia los
domingos y a una reunion social una vez al mes. Sin embargo, otros miembros de su
familia no se ofrecieron como voluntarios.

Después de la reunién, Chelsea dijo que pensaba que su familia habia recorrido un
largo camino y que en general fue una reunion positiva. Al menos ella tuvo el apoyo de
dos de los miembros de su familia.

Después de unas semanas mas de encontrar los apoyos y recursos necesarios, el plan
de Chelsea para mudarse a la comunidad fue completo. Hizo los arreglos para que una
agencia de salud a domicilio asignara un asistente personal que fuera dos veces al dia
para ayudarla a bafarse y vestirse. Ella habia hablado con varias personas del CIL que
habian establecido sus propios negocios de microempresas y la ayudarian si estuviera
interesada. Ella manejaria sus propios asuntos financieros. Iba a mudarse al
apartamento de su amiga para que alguien estuviera alli periodicamente en caso de
emergencia. Pagaria su parte del alquiler y tenia las AP para asistencia personal para
gue no tuviera que depender de su amiga para todo.

Actualizacién de John

Ha pasado casi un afio y John esta listo para la transicion. Cada paso ha sido
desafiante, pero la motivacion de John lo impulsé a aprender varias maneras de
recordar cosas y mantener un cronograma diario de lo que necesita hacer. Aunque
John habia querido vivir en su propia casa, sus finanzas eran demasiado limitadas, por
lo que optd por vivir con su antiguo compariero de cuarto del centro de cuidados que se
habia mudado hace casi cinco afios. Juan Carlos tuvo una lesion en la médula espinal,
y John acept6 ser su asistente personal. Juan Carlos podria pagarle a John, y John
estaba emocionado de trabajar de nuevo. A Juan Carlos le gustaba tomar una cerveza
por la noche y a John le preocupaba que comenzara a beber nuevamente. Esto detuvo
la mudanza real ya que John y Juan Carlos tenian varias discusiones prolongadas.
Juan Carlos dijo que iria al bar local a beber si lo llegase a necesitar y también se
ofrecié como voluntario para acompafar a John a sus reuniones de AA. John estaba
contento con el apoyo. John tuvo muchos problemas tratando de aprender a
presupuestar su dinero. Usted le cont6 acerca de un grupo de apoyo entre compareros
en el CIL que trabajaba en la administracion del dinero y John comenzo a asistir. Con el
uso de una calculadora portatil y un formulario simple que los miembros de CIL
ayudaron a desarrollar, todavia no ha devuelto ningun cheque. En la misma clase, John
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obtuvo algunas buenas ideas sobre la planificacion de un menu semanal
(principalmente para la cena ya que comia las mismas cosas todos los dias para el
desayuno y el almuerzo).

¢,Como Esta Su Progreso?

En el primer médulo, anoté el nombre de alguien que usted y un facilitador
experimentado ayudarian a vivir en la comunidad. En el segundo moédulo, deberia
haber ayudado a un navegante experimentado en el proceso de evaluacion. Este
modulo también describio estrategias para planificar la transicion. Los ejemplos de
Chelsea y John proporcionaron informacion sobre como se puede realizar un plan de
transicion. Ahora debe estar preparado para ayudar al facilitador de transicion en el
plan de transicion para la persona sobre la cual escribié en los médulos anteriores.
Revise el cronograma de transicion y la lista de verificacion a medida que establece la
planificacion de la transicion para la persona a la que ayuda.

Una vez que usted y el facilitador experimentado hayan completado el plan de
transicion, escriba su experiencia aqui: incluya los desafios, cobmo los superé o
aqguellos con los que tuvo dificultades:
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Resumen del M6édulo sobre Planificaciéon de la Transicion

Este médulo se ha centrado en la planificacion de transicion exitosa, los componentes
a considerar y los desafios que surgen con estas areas.

Términos Claves
planificacion de transicion:

es el proceso de identificar la forma en que se pueden brindar de manera optima en la
comunidad los apoyos y arreglos que desean y necesitan las personas

planificacion dirigida a la persona:

es la planificacion que permite a la persona que se muda controlar todos los pasos y
decisiones durante la transicion para vivir en la comunidad

tecnologia asistencial (TA):

un dispositivo de TA es cualquier elemento o equipo que se usa para aumentatr,
mantener o mejorar las capacidades funcionales de las personas con discapacidad.
Los dispositivos de TA son herramientas y recursos utilizados por personas con
discapacidad para ayudar a mejorar su calidad de vida.

defensa:

El Diccionario de la Real Academia Espafola define Defender como "abogar, alegar en
favor de alguien”.

Microempresas:

es el desarrollo del negocio propio e individual de una persona'®
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Modulo 4 Transicion Posterior: Viviendo en la Comunidad

"El cambio y el crecimiento tienen lugar cuando una persona se
arriesga y se atreve a involucrarse en la experimentacion de su
propia vida". ~ Herbert A. Otto

Temas Que Se Discutiran
Seguimiento Posterior a la Transicion
Integracién con la Comunidad
Monitoreo y Defensa
Calendario de Seguimiento y Listas de Verificacion

Actualizacion de Chelsea

iFelicitaciones! Chelsea se mudo del centro de cuidados y actualmente vive en la
comunidad. Esta mas feliz ahora que se han llevado a cabo los planes y usted continda
estando en contacto con ella.

Uno de los asistentes personales de Chelsea, Reva, parecia muy bien las dos primeras
semanas. La tercera semana, sin embargo, se presenté a ultima hora de la mafiana y
se sintio un poco enojada cuando Chelsea le pidié que modificara la forma en que le
lavaba el cabello (el de Chelsea). Chelsea lo menosprecié como un mal dia, pero luego
sigui6 sucediendo unos dias mas esa semana. La semana siguiente, Reva estaba
continuamente enfadada con ella. Chelsea no estaba segura de qué hacer porque
sabia que necesitaba la ayuda. Su compafiera de cuarto notd que Reva estaba siendo
bastante grosera, y le molestaba ver a su amiga tratada de esa manera.

Chelsea también estaba teniendo problemas familiares. Aunque dos de los miembros
de su familia parecieron solidarios y le ofrecieron su ayuda, nunca acudieron a hacer lo
gue habian dicho que iban a hacer. Habia pasado un mes entero y ella todavia no
habia ido a la iglesia. Su compafiera de cuarto no era de su confianza y por eso no
gueria imponerle nada.

Chelsea estaba frustrada con su computadora. Su mouse era dificil de usary le
gustaba usar su computadora y mantenerse en contacto con varios amigos que se
habian alejado. Aunque estaba feliz de estar en la comunidad, estaba luchando con
todas las nuevas responsabilidades y decisiones.

Actualizacién de John

iExcelente! John finalmente salid. Realmente tomo casi 18 meses antes de que John
sintiera que estaba listo para irse. Cada vez que habia dejado un centro de cuidado
anteriormente (o lo habian echado de uno) habia terminado en las calles y no queria
gue eso volviera a ocurrir. Aungue al principio parecia ansioso por irse, en realidad
tenia miedo y necesitaba estar seguro de que todo estaba bien antes de irse. Durante
el primer mes, John lo llamé varias veces al dia y usted paso por su casa todos los
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dias. El le habia pedido a Juan Carlos que se deshiciera de la cerveza en la casa y
gueria ir a una reunion de AA una vez al dia. Juan Carlos sintié que eso era demasiado
y se nego a ir mas de una vez a la semana. Uno de los empleados de CIL se ofreci6
voluntario para ayudar a John a aprender a viajar en el autobis—uno de sus objetivos
en el Plan de Vida Independiente. Esto tomo varias semanas, pero John ahora puede
usar tres rutas €l solo. El le pidi6 que lo ayudara a escribir una lista de instrucciones
para llegar a la parada del autobus y qué hacer en el autobus. Inicialmente, se
levantaba y gritaba "jAlto!" Cuando queria bajarse. Juan Carlos ayudd a John a
aprender a usar la lavadora en el edificio, pero dijo que no tenia la paciencia para
ensefarle a John a planchar sus camisas.

Dos personas que conocid en AA (una es su patrocinador) habian invitado a John a ver
una pelicula un par de veces, y estan hablando de ir a pescar cuando haga mas calor.

Han pasado seis meses y John deja mensajes en lugar de llamarte porque dice que
sabe que le responderas tan pronto como puedas. Usted esta trabajando con otra
persona de centro de cuidados diferente, y John ofrecié almorzar con usted y el "nuevo
tipo" si puede reunirse en un restaurante que se encuentra en una de sus tres rutas de
autobus. Usted esta preocupado porque la salud de Juan Carlos no es buenay
reconoce que Juan puede tener cambios una vez mas en su vida. John ha rastreado a
Su ex esposa (a través de Internet), y ella le dio las direcciones de sus hijos mayores y
también le envié una foto de ellos. Les ha escrito y revisa el correo con ansiedad todos
los dias, esperando saber de ellos. Su hermano menor lo visité una vez y lo llama de
vez en cuando.

Como facilitador de transicién, su trabajo no esta completo después de haber ayudado
a la transicion individual a la comunidad. Su papel como apoyo sigue siendo crucial en
esta etapa. Este modulo se centrara en cuestiones importantes posteriores a la
transicion. TOmese un momento para discutir las siguientes preguntas con sus colegas.

3. ¢Como puede apoyar mejor a Chelsea y John durante los primeros dias, semanas y
meses criticos después de su transicion a la comunidad?

4. ¢Como puede ayudar a Chelsea y John a cumplir sus necesidades basicas,
resolver problemas cotidianos y enfrentar nuevos desafios?

5. ¢Como puede ayudar a Chelsea y John a integrarse a la comunidad?

Objetivos del Médulo sobre la Postransicion

Las preguntas anteriores pueden ser dificiles de responder porque las situaciones son
diversas. Sin embargo, existen principios basicos que los facilitadores de transicion han
seguido para garantizar transiciones mas exitosas y mas fluidas. Después de estudiar
el material en este médulo, usted podra:

Apoyar a la persona que sigua su mudanza real a la comunidad
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Proporcionar seguimiento durante el proceso de transicion de la comunidad
Buscar oportunidades y soportes de integracion comunitaria

Alentar a la persona a convertirse en autodefensora

Responsabilidades Posteriores a la Transicion
¢, Qué debe ocurrir después de la mudanza del individuo a la comunidad?

Mantener contacto frecuente: Si el individuo esta de acuerdo (algunas personas
optan por quedarse solas), puede ser importante tener contacto frecuente después de
la mudanza, especialmente en las primeras semanas y meses. En el centro de
cuidados, habia personas todo el tiempo (incluso si no interactuaban mucho), y ahora
el individuo puede estar solo en un apartamento o viviendo con otras personas que
tienen vidas mas independientes. Es esencial estar con el individuo durante la
transicion real y asegurarse de que todos los equipos y bienes del hogar, suministros
médicos, alimentos, etc. estén en el apartamento/casa. Durante las primeras semanas,
es importante ponerse en contacto con la persona todos los dias, ya sea en persona o
por teléfono, para ver como se encuentra y si hay algun problema, y hacerle saber que
usted esta disponible. Es mucho mas facil resolver problemas cuando son pequefios
gue esperar hasta que se conviertan en grandes problemas. Con el tiempo, los
problemas iniciales se resolveran y otros podran tomar su lugar. La frecuencia del
contacto deberia disminuir gradualmente (pero no desaparecer), segun el nivel de
apoyo requerido por el individuo.

Proporcionar empatia por el estrés: La transicion a la comunidad implica una gran
cantidad de cambios y ajustes personales significativos. Es util tanto para el facilitador
individual como para el de transicion reconocer y analizar el alto nivel de estrés que se
esta experimentando. La investigacion sobre el estrés muestra que tiene un impacto
acumulativo—cuanto mayor es el cambio, mayor es el nivel de estrés. Un hallazgo
sorprendente de la investigacion es que incluso el cambio positivo es estresante.
Durante la transicién, el individuo habra cambiado su situacién de vida, el personal
brindara apoyo, la comida, el horario de levantarse e irse a dormir, las actividades
diarias y las actividades recreativas. Con frecuencia, las relaciones familiares también
cambiaran.

Estar atento y prepérese para los desafios emocionales: Las primeras semanasy
meses posteriores a la mudanza son momentos muy dificiles para adaptarse a un
nuevo hogar, a nuevas personas y nuevos ajustes. Con frecuencia, se produce una
decepcion emocional después de la mudanza. Lo que ha sido un tiempo ocupado lleno
de la emocion de mudanza y de tener tantas cosas nuevas por hacer, se desvanece.
Durante este tiempo, es comun experimentar una decepcion emocional, similar en
muchos sentidos a la depresion leve. Muchas personas que hacen la transicion a la
comunidad también tienen problemas personales, emocionales y familiares dificiles.
Muchos de estos problemas pueden no quedar claros hasta después del traslado a la
comunidad.
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Ayudar al individuo a mirar hacia el futuro: Este tiempo posterior a la transicion es
importante para que la persona comience la transicion personal y piense en objetivos a
largo plazo, por ejemplo: "¢ Qué sucede ahora que puedo hacer lo que quiera porque ya
no vivo en centro de cuidados que restringe mis opciones de vida?" "¢ Qué quiero hacer
con el resto de mi vida?"

Revise y complete el Plan de Transicion: El facilitador de transicion debe revisar el
Plan de Transicion. ¢ Estéa la persona accediendo a todo lo que el plan indic6é que era
necesario? Si no es asi, ¢el individuo siente que este servicio de asistencia es aun
necesario? Si todavia es necesario, ¢,qué pasos puede tomar el individuo para
obtenerlo? (Consulte la Seccién de Apoyo a continuacion). ¢ Existe apoyo adicional que
se necesite en este momento que la persona siente que ayudaria a tener éxito en la
comunidad? A continuacion, se incluyen algunas preguntas para considerar en cada
una de las principales areas de la vida comunitaria:

Vivienda:

e (Lavivienda es adecuada a las necesidades del individuo?

e ¢Se han completado todas las modificaciones necesarias, como ampliacion
de puertas, bajada en la altura de los gabinetes de cocina, etc., y estan
funcionando correctamente?

e ¢Todavia se necesitan modificaciones adicionales que pudieran ayudar a la
persona a vivir mas comodamente en la comunidad?

e /;Se esta pagando el alquiler? ¢ Se ha obtenido asistencia de alquiler y/o
subsidios y los pagos funcionan como se esperaba?

e Si hay un compafiero de cuarto, ¢esta resultando?

e (Se necesitan muebles adicionales?

Por ejemplo, Rachael realizo la transicion a su nuevo apartamento desde un centro de
cuidados local y necesita ayuda con algunas tareas que recibe de un asistente personal
gue viene dos horas al dia. Estaba contenta con la ubicacion de su apartamento y su
nueva compafera de cuarto, pero comenzé a tener dificultades con su compafiera de
cuarto porgque las manijas del armario eran dificiles de agarrar y siempre le pedia a su
compafiera de habitacién que las abriera. El facilitador de la transicion le pregunt6 a
Rachael si tenia alguna sugerencia. Rachael dijo que habia visto algunas manijas que
permitian a las personas con una fuerza limitada en la parte superior del cuerpo abrir
puertas y armarios facilmente. El facilitador de la transicion sugiri6 que Rachael podria
llamar al programa de voluntariado comunitario para ver si podria ayudar. Rachael dijo
gue buscaria el numero en la guia telefénica y llamaria al programa.

Asistencia de Personal:
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¢ Si el individuo tiene asistentes personales, ¢ como funciona esto? ¢ Son
suficientes las horas de asistencia?

e ¢ Puede la persona proporcionar la direccion adecuada al asistente personal?
¢ Necesita el individuo informacién adicional sobre como administrar de manera
efectiva a los asistentes personales?

Por ejemplo, Bruce habia hecho la transicién a su apartamento donde vivia solo. Un
asistente personal vino durante unas horas en la mafiana y unas pocas horas en la
noche para ayudar con las comidas y el bafio. A Bruce le gusté su asistente personal,
gue era agradable y eficiente. Sin embargo, el asistente personal hablaba poco inglés y
muchas veces malinterpretaba las instrucciones de Bruce. El facilitador de la transicion
ayudod a Bruce a obtener un intérprete por unas semanas hasta que el Asistente
Personal estuviera familiarizado con los gustos y disgustos de Bruce. Después de eso,
el intérprete estaba disponible para llamadas telefénicas si era necesario.

Tecnologia de Asistencia:

e ¢Recibi6 el individuo los dispositivos de tecnologia de asistencia especificados
en el Plan de Transicion?

e ¢Los dispositivos funcionan correctamente y existe un plan para que se les haga
el mantenimiento si es necesario?

e ¢ Hay alguna tecnologia de asistencia adicional que pueda ayudar a la persona a
vivir en la comunidad?

Cuido de la Salud:

¢ ; Han sido atendidas todas las necesidades médicas por los profesionales de la
salud apropiados?

¢ . Se han realizado y conservado todas las citas de atencion médica?

¢ . Se han obtenido todos los equipos médicos duraderos, como bancas de
traslado, sillas de ruedas, inodoros, etc., y estan funcionando correctamente?

Ayudas de Salud Mental:

e ¢Hay alguna necesidad de salud mental y/o abuso de sustancias que deba
discutirse?

¢, Reconoce el individuo estas necesidades y quiere ayuda?

¢, Como preferiria el individuo que estas necesidades fueran atendidas?

¢, Se estan abordando estas necesidades?
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Transporte:

e ¢ Hay transporte accesible disponible en el area local?
e ¢ Elindividuo esta haciendo uso de lo que esta disponible?

e ¢ Existe una necesidad de capacitacion sobre como usar el sistema de
transporte?

Por ejemplo, a Amber le encanta ir a la biblioteca y le encanta leer. Como no puede
conducir, se va a trabajar en un viaje compartido; por lo tanto, no ha aprendido a usar
el sistema de transito local. Su temor a una nueva experiencia le impidio usar el
sistema hasta que el facilitador de transicién la ayud6 a encontrar a un miembro de la
familia para entrenarla en el uso del sistema. Ahora no solo va a la biblioteca, sino que
también puede ir de compras y asistir a diversas actividades civicas y recreativas.

Empleo:

e ¢ Elindividuo quiere obtener un empleo? ¢ A tiempo Completo? ¢A tiempo
Parcial?

e ¢ Tiene el individuo un trabajo?
e Sino, ¢qué esfuerzos esta haciendo el individuo para encontrar empleo?

e ¢ Se necesitan otros apoyos para ayudar al individuo en la busqueda de empleo?

Por ejemplo, Vern vive ahora en la comunidad, pero aun no ha conseguido un trabajo.
Tiene una enfermedad mental que involucra ansiedad social. Esta tomando
medicamentos, pero todavia no se ha sentido comodo con el tipo de trabajos
disponibles porque la mayoria de ellos requieren contacto con el publico. El facilitador
de la transicion sugirié que Vern podria postularse para un trabajo como ingeniero de
saneamiento. Vern solicitd el trabajo y trabaja turnos nocturnos en un edificio de
oficinas. De esta forma, puede trabajar cuando hay menos personas y se siente mas a
gusto. Los clientes estaban tan contentos con el trabajo de Vern que recibio referencias

para hacer mas funciones.
Apoyo Familiar y de Amigos:
e ¢Han participado familiares y/o amigos en la transicion del individuo?

e (Cuales son algunas estrategias que fomentan la participacion de familiares y
amigos?

e /Estan los familiares/amigos siendo actualizados sobre la transicion? ¢ Por quién?
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El facilitador de transicion, a pedido de Katrina, habia organizado una reunion de
planificacion de vida independiente con Katrina y su familia antes de mudarse a la
comunidad. Katrina le dijo al facilitador de transicion que su relacion con su familia era
algo distante; la excepcion era su madre y su madre estaba envejeciendo. Ella tenia un
hermano y tres hermanas que eran todos mayores que ella. Debido a su falta de interés
en ella anteriormente, dudaba que quisieran involucrarse en su vida.

Katrina dirigio la reunion y su facilitador de transicion la apoy6. Primero, Katrina les
conto sobre su entusiasmo por vivir en la comunidad y poder tener una vida. Dijo que
gran parte de su vida en los ultimos ocho afios habia sido en su mayoria sin sentido, y
gue ahora, con un apartamento y quizas incluso un trabajo, podria servir a los demas
por primera vez en su vida. El facilitador de la transicién sugirié que la familia podria
guerer responder a las opiniones de Katrina.

Cada miembro de la familia se turna para expresar sus preocupaciones, muchas de las
cuales tienen que ver con que Katrina se lastime—pero sorprendentemente, la
respuesta general fue positiva. Todos dijeron que nunca pensaron preguntarle qué
gueria. Katrina les dijo que estaba agradecida de que la escucharan. Ella penso que
nunca les habia importado antes. El facilitador de la transicion ayudoé a la familia a
comprenderlo, para apoyar a Katrina a vivir una vida lo mas feliz y segura posible, se
necesitaba ayuda para proporcionarle transporte a Katrina a sus citas médicas o
llevarla a actividades. Como Katrina podia hacer algunas tareas de cuidado diario por
si misma, solo necesitaba la ayuda de un asistente personal por las mafianas y por las
noches. También necesitaba ayuda para encontrar actividades sociales. A medida que
se llevaba el plan con la familia, varios de sus hermanos se ofrecieron para ayudar de
una forma u otra. Una dijo que podia turnarse para llevar a Katrina al médico. Otra dijo
gue conocia a algunos grupos que se reunian periédicamente, como los amantes del
arte y los clubes de lectura—cosas que Katrina disfrutaba y en que podria ser parte.
Otros miembros de la familia, aunque estaban contentos de haber tenido esta
discusion, todavia estaban muy preocupados por el hecho de que Katrina viviera en la
comunidad y sintieron que eventualmente seria una decisién equivocada.

En los meses siguientes, Katrina conocié mejor a algunos de los miembros de su
familia, aungque un hermano que habia dicho que ayudaria con el transporte no
cumplié, y eso preocupaba a Katrina. Aunque Katrina se dio cuenta de que los
miembros de su familia si la cuidaban (aunque no todos estaban de acuerdo con su
decision), aun se sentia incomoda al pedir ayuda a su familia y tuvo cuidado de no
pedir nada a su familia que pudieran considerar "demasiada ayuda".

Vida Social, Fe, y Recreacion:

e ¢ En qué actividades recreativas o pasatiempos participa el individuo o en qué le
gustaria participar?

e ;Qué apoyo recibe el individuo para actividades sociales, religiosas y recreativas?
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e Siéloellacelige, ¢esta el individuo involucrado en la religion de su eleccion? ¢Ha
sido apoyada la persona para reintegrarse en un servicio religioso de su eleccion?

Por ejemplo, Chad se mudoé a la comunidad hace varios meses y se esta volviendo
cada vez mas solitario y deprimido. Su facilitador de transicién se enter6 de que a Chad
le gustaban los bolos y alenté a Chad a averiguar si habia un equipo en la comunidad
con el que pudiera unirse. Chad encontr6é un equipo y ahora esta jugando bolos los
viernes por la noche.

Teresa también se mudo a la comunidad recientemente. Esperaba poder asistir a un
grupo de lectura en la biblioteca de la comunidad pero necesitaba transporte. No sabia
a quién preguntar. El facilitador de transicion sugirié que Teresa se contactara con el
servicio de paratransito para ver si era elegible para usarlo. Teresa llamé y descubrio
gue era elegible. Inmediatamente programd un viaje a la biblioteca para el préximo
grupo de lectura. Hasta la fecha, el paratransito ha proporcionado transporte para
Teresa, pero en ocasiones llega tarde y dos veces la dejé esperando durante dos horas
en la biblioteca después de que el grupo de lectura terminara.

Integracion con la Comunidad:

e Vivienda: ¢El individuo vive en un area segura con transporte accesible y/o
tiendas cercanas?

e Voluntariado/empleo: ¢ El individuo desea ser voluntario u obtener un empleo? En
caso afirmativo, ¢la persona es voluntaria o trabaja en un entorno comunitario
integrado?

e Transporte: ¢La persona esta usando transporte publico? ¢ Tiene él o ella otro
medio de transporte si es necesario?

e Recreacion: ¢ El individuo participa rutinariamente en actividades sociales
integradas?

Ellen estaba emocionada de estar en su nuevo apartamento y tener un trabajo. Iba a
ser una recepcionista en un hipermercado local y todo lo que tenia que hacer era tomar
el autobus de las 7:00 a.m. para llegar a su trabajo a tiempo. El primer dia de trabajo se
fue temprano para asegurarse de tener suficiente tiempo. Cuando Ellen, una usuaria de
silla de ruedas, subié al autobus, not6 que el autobus no era accesible para sillas de
ruedas. "Lo siento, sefiora", le dijo el conductor del autobls y se encogié de hombros.
Ellen estaba devastada y regresé a su apartamento. Ella podria perder su empleo por
causa de esto. ¢, Como se las arreglaria sin transporte?

¢, Qué deberia hacer el facilitador de transicion? Aqui es donde el servicio de apoyo
puede jugar un papel crucial para ayudar a las personas a vivir en la comunidad. Siga
leyendo en “Servicio de Apoyo” para ver como Ellen solicitd apoyo.
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Servicio de Apoyo:

e ¢ Existen soportes y servicios que el individuo necesita pero que no recibe en este
momento?

e ¢ Qué deberia hacer el facilitador de transicion? ¢Qué deberia hacer el individuo?

El facilitador de transicion sabia que el primer dia de trabajo de Ellen como anfitriona
en el hipermercado local era hoy. El facilitador de transicion llamé esa noche para
saber como le habia ido en su trabajo y le preocup6 oir a Ellen llorar y pedir que viniera
a verla en persona.

Cuando llego el facilitador se sorprendié al escuchar que el autobus no era accesible
porque otras rutas del sistema de la ciudad tenian autobuses accesibles. Recordd que
siempre habia transportado a Ellen en la camioneta del Centro y que estaba molesto
consigo mismo por no haber revisado el acceso al autobis de manera mas exhaustiva
e incluso haber hecho un viaje de practica con Ellen. Sin embargo, también reconocié
gue esta era una oportunidad para que Ellen usara sus habilidades de defensa y
promocion.

El facilitador hizo un plan de accion con Ellen. Primero, Ellen llamaria al trabajo y le
explicaria la situacién y le diria a su supervisor que estaba trabajando en una forma de
resolverla. Entonces, al dia siguiente por la mafana, Ellen llamaria al departamento de
transporte de la ciudad y presentaria una queja. El facilitador alent6 a Ellen a
permanecer calmada y no de manera acusatoria para que la gente no se pusiera a la
defensiva.

Espero a que Ellen contactara el transporte de la ciudad y hablara con ellos por su
cuenta. Sabia que seria una buena experiencia para ella y esperaba que fuera una
experiencia positiva. Era importante para Ellen tener mas confianza para defenderse a
si misma.

Mas tarde recibié una llamada telefénica de Ellen, que estaba muy emocionada. Ella
llamé a la ciudad y dijeron que se encargarian del problema. Se ofrecié voluntario para
ir con Ellen a la mafana siguiente en el autobus y Ellen estaba contenta de contar con
el apoyo.

Finanzas:

Vivir en la comunidad significa presupuestar cuidadosamente y obtener los servicios y
apoyos necesarios. No asuma que todos los planes con respecto a las finanzas
funcionaran perfectamente. Necesitara tener discusiones regulares y tal vez sesiones
de resolucion de problemas para asegurarse de que todos los problemas financieros se
aborden adecuadamente en el contexto de la vida comunitaria.
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Celebracion:

Una forma especialmente util de ayudar a las personas que se mudaron a la
comunidad es recordar su cumpleanos, los dias feriados y especialmente el primer
aniversario del dia en que se mudaron. Una tarjeta, una llamada telefonica y/o una
fiesta de aniversario del primer afio pueden marcar una gran diferencia.

Lista de Verificacion Posterior a la Transicion

Se proporciona una lista de verificacion posterior a la transicion en el Apéndice E.

Para Discusion y Aplicacién

Lea el siguiente escenario y analice las respuestas a las preguntas proporcionadas.

Escenario:

Como facilitador de transicién en Access Independence, el Centro Local para la Vida
Independiente, ayud6 a Roger a mudarse del centro para mayores y personas
discapacitadas Forest Haven a la comunidad. Roger tiene 36 afios, usa una silla de
ruedas y también ha abusado de drogas y alcohol en el pasado. Con su ayuda, Roger
se mudo de un centro para mayores y personas discapacitadas de 180 personas el
mes pasado. Ahora vive en su propio apartamento utilizando un subsidio de alquiler de
la Seccion 8 y el apoyo continuo de Access Independence, donde usted trabaja.

Roger esta euférico por vivir solo, pero muy nervioso al mismo tiempo. Se pregunta:

"¢, Tendré éxito?” ¢ Como administraré todas estas nuevas responsabilidades? “En el
centro de cuidados no tuve que hacer nada y no tuve acceso inmediato al alcohol o las
drogas".

Usted va en camino a visitar a Roger, que esta en su quinta semana de vivir en su
nuevo apartamento. Estuvo con él durante la mudanza en siy lo visitaba a diario en las
dos primeras semanas posteriores a la mudanza a su nuevo apartamento. Ahora,
intenta ayudar a Roger a pensar en los préximos meses y cOmo comenzar a trabajar en
algunas esperanzas y desafios a largo plazo.

1. La ansiedad de Roger es real. Como facilitador de la transicion, ¢,como abordara
esto? ¢ Como podria haber discutido la ansiedad de Roger antes de la mudanza?
¢Por qué es esto tan critico? ¢ COmo puede usted, el facilitador de la transicion,
apoyar y alentar de manera mas efectiva a la persona para que participe
activamente en la comunidad?

2. ¢De gué manera la filosofia de Vida Independiente (que las personas con
discapacidad deben tomar las decisiones que afectan sus vidas, informarse sobre
sus derechos y responsabilidades y abogar por si mismas) subyace y apoya la
integracion comunitaria?
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3. ¢Qué puedes hacer para apoyar al individuo a enfrentar sus problemas de
adiccion?

4. ¢Como puede apoyar a la persona para obtener lo que se necesita para una vida
comunitaria exitosa?

Actualizacion de Chelsea

Al comienzo de este modulo, Chelsea estaba feliz de vivir en su nuevo lugar, y habia
lidiado con los desafios de trabajar con Reva, su asistente personal, los miembros de
su familia que no cumplian con sus ofertas y los problemas de accesibilidad con su
computadora. Usted la habia llamado o visitado casi a diario las primeras dos semanas
después de mudarse y todo parecia fluir sin problemas, por lo que penso que esperaria
para contactarla nuevamente en un par de semanas. A pesar de que usted estaba
familiarizado con los desafios iniciales que Chelsea enfrentaba, se sorprendio de que
Chelsea estuviera tan molesta cuando la contacté de nuevo. Ella dijo que estaba
abrumada porgue su computadora no funcionaba y su familia no estaba
proporcionando lo que habian acordado. Usted inmediatamente concert6 una cita para
verla al dia siguiente.

Usted lleg6 con una lista de especialistas en informatica que estan familiarizados con la
accesibilidad que el Centro local de Vida Independiente habia proporcionado. Usted le
preguntd que si estaria dispuesta a llamar a uno de los especialistas para ayudarla con
el programa en el que estaba trabajando. Ella estaba feliz de hacerlo y lo habria hecho
antes, pero no conocia a nadie que pudiera ayudarla. Usted le dijo que siempre era
bienvenida para llamar al Centro de Vida Independiente por cualquier recurso y le dio el
namero de teléfono nuevamente.

Ella hablé sobre sus frustraciones con su familia y dijo que realmente no era la gran
cosa, pero a usted le preocupaba que Chelsea temiera contactarlos y preguntar qué
estaba pasando. Usted le pregunt6 a Chelsea si queria llamarlos mientras usted estaba
alli. Usted dijo que seria mejor si se contactara con ellos, ya que era importante que
ella hablara por si misma.

Cuando Chelsea llamg, su hermana se disculpé cuando se dio cuenta de quién era
porque habia olvidado que se habia comprometido a llevarla a la iglesia los domingos.
Ella dijo que haria una cita con el pastor para conocer a Chelsea y hablar sobre
algunas de las actividades de la iglesia también. Cuando Chelsea colgo, sonri6 y dijo
gue su hermana le devolveria la llamada tan pronto como contactara al pastor.

Su otra hermana no era tan amigable y se enojé cuando Chelsea llamd. Ella finalizé la
llamada rapidamente y Chelsea decidié que su hermana estaba teniendo un mal dia 'y
solo necesitaba mas tiempo para permitirle adaptarse a la idea de que Chelsea viviera
en la comunidad—ademas, su otra hermana parecia mas que feliz de ayudar.

Chelsea tenia miedo de tomar alguna accidn con respecto a su asistente personal
porque Reva habia sido fisicamente dura con ella ayer y Chelsea temia que Reva
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realmente la lastimara. Le recordé a Chelsea que ella estaba a cargo ahora. Ella ya no
estaba en el centro de cuidados y estaba manejando sus propios asuntos. No valia la
pena pagarle a Reva si Chelsea no estaba feliz con ella. Usted le preguntd qué debia
hacer y ella dijo que probablemente necesitaba hablar directamente con Reva y decirle
a Reva que podia cambiar, o que Chelsea podria conseguir otro asistente. Chelsea
pregunto si usted permaneceria mientras hablaba con Reva. Durante la hora siguiente
mientras esperaba que llegara Reva, revisd una lista de otras agencias de atencion
médica domiciliaria que proporcionaran asistentes personales. Usted también explico
gue Chelsea podria llamar a la agencia y hacerles saber sus preocupaciones. Chelsea
dijo que se sentia mas segura sabiendo que tenia otras opciones.

Actualizacion después de 6 meses:

Cinco meses después, usted organizé una fiesta de aniversario para Chelsea. Al final,
Reva no funciond y Chelsea seleccioné a una asistente llamada Sherrie. Sherrie ha
funcionado muy bien, pero se reubicara en tres meses, por lo que Chelsea tendra otro
cambio. Chelsea ha comenzado una microempresa en su casa y las ventas han
seguido aumentando lentamente a medida que sus artesanias toman mayor
demandada. La hermana de Chelsea la ha llevado fielmente a la iglesia, y Chelsea se
ha convertido en maestra asistente en una clase de escuela dominical para nifios. Ella
también participa en un grupo de mujeres miércoles de por medio por la noche.

Actualizacion de John

John ya habia enfrentado muchos desafios en los primeros seis meses de vida en la
comunidad. Se refirié a estos como su “crisis de la semana”. El manejo de sus finanzas
han sido un problema ya que John gastara dinero si est4 en el bolsillo. Uno de los
empleados del Centro de Vida Independiente (CIL) sugirié que cuando John cobra su
cheque, coloque el dinero en cinco sobres diferentes etiguetados como comida,
alquiler, servicios publicos, vales de autobus y cosas divertidas.—peliculas y comida en
Chuck-a-rama. John no esta seguro de si esto funcionard, pero piensa que podria ser
un buen recordatorio sobre en qué debe gastarse el dinero.

John ha estado hablando de tomar una cerveza por la tarde solo para ver si esta
curado de su alcoholismo. Usted esta preocupado y sugiere que tal vez quiera hablar
con su patrocinador de AA sobre su idea. John escribe esto en su lista de lo que
necesita hacer esta semana. Esta orgulloso de todas las cosas que ha tachado de la
lista y guarda todas sus listas para mostrarsela a usted.

La salud de Juan Carlos ha empeorado y John no puede cuidarlo solo. Juan Carlos
puede ser elegible para servicios de salud en el hogar. John busca el nimero y los
llama. Mientras Juan Carlos habla con ellos, John escucha con atencion y cuando Juan
Carlos cuelga, John ofrece ir a buscar la hoja de solicitud ya que ahora puede viajar en
ocho rutas diferentes.

Su hermano ha sugerido que John venga a visitarlo—tal vez en Dia de Accion de
Gracias. Uno de los hijos de John le ha escrito dos veces, pero el otro no. John
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realmente quiere verlos y sigue hablando de subir al autobus. Usted le sugiere que
recuerde la etiqueta de su libro de recordatorios que dice "Detente y piensa”. Necesita
pensar en los problemas que podrian pasar si deja el estado y su hijo no quiere verlo.

John quiere hacer mas que solo ayudar a Juan Carlos, pero sus antecedentes penales
lo mantienen alejado de muchas actividades voluntarias. Sus compareros de AA han
sugerido que ayude con el programa de lectura en el refugio para hombres sin hogar.
Uno de ellos va alli dos veces por semana y dijo que John podria ir con él.

Con todo, John dice que la vida es mejor de lo que nunca sofio y esta mas que
dispuesto a hablar con otras personas que deseen vivir en la comunidad.

¢,Como Va Su Progreso?

Si usted ha seguido los pasos segun las instrucciones de todos los médulos, con la
guia de un facilitador de transicion experimentado, las felicitaciones estan en orden. En
este momento deberia haber ayudado a una persona a mudarse a la comunidad y estar
listo para asumir responsabilidades de seguimiento. Usando este médulo como guia
para la persona a la que asiste, revise el Plan de Transicion y use la Lista de
Verificacion Posterior a la Transicion en el Apéndice E para ayudar a consolidar el éxito
de la persona viviendo en la comunidad.

A medida que avance en el proceso posterior a la transicion, registre cualquier
obstaculo, desafio y recompensa que haya encontrado, y cémo resolvioé los problemas.
Escriba cualquier otro pensamiento sobre su experiencia. Pronto sera un mentor de un
nuevo facilitador de transicion y estos pensamientos seran valiosos tanto para usted
como para el nuevo facilitador.
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Resumen del M6dulo de Postransicion

En este mddulo sobre Post-transicion, hemos descrito cémo proporcionar apoyo de
seguimiento a la persona después de que se haya realizado la mudanza en si a la
comunidad. Sugerimos preguntas para ayudar al facilitador de la transicion a
determinar si se estan cumpliendo las necesidades de la persona. También se discutio
la importancia de integrarse a la comunidad y la autodefensa.

Puntos Claves
estrés de transicion:

una persona que atraviesa por la transicion experimenta una gran cantidad de estrés
debido a todos los cambios. Durante este tiempo, el individuo puede necesitar apoyo
adicional.

integracién a la Comunidad:

pleno acceso y participacion en la comunidad con énfasis en la eleccion y control de su
vida propia.
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Apéndice A: La ADA y Otros Ejemplos de Importantes Legislaciones
Federales que Contienen el Marco de la Politica de Discapacidad

La ADA (Ley de Estadounidenses con Discapacidades), como se menciona en el
Mdédulo 1, es un ejemplo de una legislacion importante que refleja el marco de la
politica de discapacidad.

La ADA es una ley federal de derechos civiles disefiada para prevenir la discriminacion
y permitir a las personas con discapacidades participar plenamente en todos los
aspectos de la sociedad. La ADA fue aprobada por el Congreso y firmada por el
presidente George H.W. Bush en julio de 1990.%7 http://www.ada.gov/pubs/ada.htm

La ADA reconoce la historia del trato de personas con discapacidades.

La primera parte, la seccion de Resultados y Propdsitos, establece las razones por las
cuales el Congreso aprobo la ley. Esta seccion describe los problemas que la ley
pretende abordar.

Por ejemplo:

"Histéricamente, la sociedad ha tendido a aislar y segregar a las
personas con discapacidades, y, a pesar de algunas mejoras, tales
formas de discriminacion contra las personas con discapacidades
continGian siendo un problema social grave y penetrante”.'®

También afirma:

"Las personas con discapacidad han sido...sometidas a un historial
de trato desigual y relegadas a una posicién de impotencia politica
en nuestra sociedad, basadas en caracteristicas que escapan al
control de tales individuos y que resultan de supuestos
estereotipicos que no son verdaderamente indicativos de la
capacidad individual de tales individuos para participar y contribuir
a la sociedad ".19

La ADA establece los cuatro objetivos de la politica de discapacidad.
Los objetivos de la ley se establecen de la siguiente manera:

"Los objetivos propios de la Nacion con respecto a las personas
con discapacidad son garantizar la igualdad de oportunidades

participacion plena
vida independiente, y

autosuficiencia econdémica para tales individuos «. 20
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La ADA refleja el nuevo paradigma de que la discapacidad es una parte natural de
la experiencia humana, y la solucion es reparar el entorno, no ala persona.

La ley tiene cinco secciones principales que abordan 1) empleo, 2) servicios del
gobierno estatal y local, incluidas escuelas publicas y transporte publico, 3)
alojamientos publicos y servicios operados por entidades privadas, 4)
telecomunicaciones, y 5) disposiciones varias.

A lo largo de la ley, la atencidn se centra en cdmo "arreglar el entorno” para eliminar la
discriminacion y nivelar el campo de juego para permitir que las personas con
discapacidades participen y contribuyan a la sociedad. La ADA se basa en el concepto
de "adaptacion razonable" en virtud de las disposiciones de empleo (Titulo I), que es un
término legal para la reparacion del entorno.

Para estar protegido por la ADA, una persona debe ser una persona calificada con una
discapacidad. Por ejemplo, en la seccion de empleo, "un empleado calificado o
solicitante con una discapacidad es una persona que, con o0 sin adaptaciones
razonables, puede realizar las funciones esenciales del trabajo" en cuestion. Las
adaptaciones razonables pueden incluir, entre otros:

Hacer que las instalaciones existentes utilizadas por los empleados
sean facilmente accesibles y utilizables por personas con
discapacidades.

Reestructuracion del trabajo, modificacion de los horarios de
trabajo, reasignacién a un puesto vacante.

Adquirir o modificar equipos o dispositivos, ajustar examenes de
modificacidén, materiales de capacitacion o politicas, y proporcionar
lectores o intérpretes calificados.

Para leer el texto completo de la ADA, visite el siguiente sitio web:
http://www.ada.gov/pubs/adastatute08.htm

Otros Ejemplos de Importantes Legislaciones Federales
IDEA — Ley de Educacion para Individuos con Discapacidades de 1997

Promulgada primeramente en 1975, esta legislacion historica fue necesaria para
asegurar que los estudiantes con discapacidades recibieran educacion publica gratuita
y apropiada (FAPE) y los servicios y apoyo relacionados que necesitan para lograr sus
metas educativas. IDEA fue creado para ayudar a los estados y los distritos escolares a
cumplir con sus obligaciones legales de educar a los nifios con discapacidades y pagar
parte de los gastos adicionales de hacerlo. Siga leyendo en:
http://www.ed.gov/offices/OSERS/Policy/IDEA/
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Ley de Rehabilitacién de 1973 (modificada en 1998)

La legislacion federal que autoriza la formula otorga programas de rehabilitacion
vocacional, empleo con apoyo, vida independiente y asistencia al cliente. También
autoriza una variedad de subvenciones discrecionales de capacitacion y servicio
administradas por la Administracion de Servicios de Rehabilitacion.

La Ley autoriza actividades de investigacion administradas por el Instituto Nacional de
Investigacion sobre Discapacidad y Rehabilitacion y el trabajo del Consejo Nacional
sobre Discapacidad. La Ley también incluye una variedad de disposiciones centradas
en los derechos, la promocién y la proteccion de las personas con discapacidad.
Obtenga mas informacion en la web en:
http://www?2.ed.qgov/policy/speced/reg/narrative.htmil.

Ley de Desarrollo de Asistencia para Discapacidades y Declaracion de Derechos
del 2000

Una ley federal que autoriza cuatro programas: Concesiones Estatales del Consejo de
Discapacidades del Desarrollo; Sistemas de Proteccion y Defensa; Centros
Universitarios para la Excelencia en Educacion, Investigacion y Servicio de
Discapacidades del Desarrollo; y Proyectos de Importancia Nacional, todos los cuales
son programas destinados a ayudar a las personas con discapacidades del desarrollo.
Obtenga mas informacion en la web en:
http://www.acl.gov/Programs/AIDD/DDA_BOR_ACT_2000/Index.aspx

Ley de Tecnologia de 1998

Una ley federal que afirma que la tecnologia es una herramienta valiosa que se puede
utilizar para mejorar las vidas de los estadounidenses con discapacidades. La ley tiene
como objetivo aumentar el acceso, la disponibilidad y el financiamiento de la tecnologia
asistencial a través de esfuerzos estatales e iniciativas nacionales. Todos los estados
son elegibles para recibir 10 afios de financiacion federal para su programa de
tecnologia de asistencia estatal, y los estados que hayan completado 10 afios pueden
recibir tres afos adicionales de financiamiento federal. Obtenga mas informacion en la
web en: http://www.section508.gov/assistive-technology-act-1998.
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Apéndice B: Ejemplo de Instrumento de Evaluacion

Encuesta de las Necesidades de Transicion de Centros para Discapacitados

Desarrollado para IndependenceFirst, Milwaukee, Wisconsin por Julie Alexander,
Coordinadora y Asesora de Vida Independiente y Utilizada con Permiso

Servicios de Transicién

1.

¢ Siente que puede dirigir y administrar su propio cuidado?
¢ . Ha gestionado previamente su propio cuidado?
¢ ., Cuando y por cuanto tiempo?

¢, Qué agencias, si las hay, han elegido para ayudarlo en esta transicion a la
comunidad?

¢, Ha seleccionado una compafiia para servicio de cuidado en el hogar si es
necesario? Por favor proporcione nombre y nimero de teléfono:

Servicios de Vivienda

1.
2.

8.
9.

¢,Ha obtenido una lista de viviendas de un Coordinador de Vida Independiente?

¢,Ha puesto su nombre en una lista de espera para un complejo de viviendas en el
gue le gustaria residir?

¢ Necesita vivienda accesible?

¢, Tiene fondos para pagar la vivienda?

¢ Esta siendo desalojado de su situacion de vida actual? Si es asi, ¢cuando?
¢,Cual es su fecha prevista para mudarse?

¢,Cual es la fecha de su contrato de arrendamiento?

¢ Ha revisado su contrato de arrendamiento?

¢, Cual es la fecha en que se aseguro la vivienda?

10. ¢ En qué fecha se pago el depdsito de seguridad y el alquiler?

11.¢En qué fecha esta programada la mudanza?

12.¢,Cudl es la fecha en que se le entregara sus llaves?

13.Si es necesario, ¢,se hacen y se le entregan llaves/tarjetas de acceso duplicadas?
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Servicios Publicos

a bk~ DN

¢,Ha programado una cita para que se instale su servicio telefénico?

¢,Ha programado una cita para que se le habilite la electricidad?

¢,Ha programado una cita para que se le instale su servicio de gas?

Si desea television por cable, ¢ha programado una cita para la instalacién?
¢ Ha solicitado que la oficina de correos cambie su direccion?

Recursos de Financiamiento

1.

¢ Piensa que necesitara fondos del Programa de Opciones Comunitarias (COP) o
asistencia del Titulo 19 para lidiar con problemas de vida independiente?

¢ Si es asi, ¢ ha solicitado estos fondos?

¢ . Esta en una lista de espera para COP o Titulo 19?

e ; Cuando recibira COP o Titulo 19?

. Si tiene fondos del Titulo 19, ¢ ha verificado si este Titulo 19 de centro de cuidados

puede ser transferido a Titulo 19 de vida independiente?
e ¢ Has iniciado tal transferencia?
e (;Cudl es el nombre y numero de teléfono del trabajador social que lo asiste
con esta transferencia?

¢, Sera elegible para los Servicios de Veteranos?
¢Harevisado el proceso de transferencia de ingresos de SSI/SSDI del centro de

cuidados a la comunidad?
¢,Has comenzado el proceso de esta transferencia?

Necesidades de Salud Personal

1.

2.

3.

¢ Tiene la aprobacion de su médico para la transicion del centro de cuidados?
Marque cualquiera de las siguientes actividades con las que necesita ayuda:
e Bafarse en la bafera
e Bafarse en la cama
e Bafarse con esponja

¢, Necesita ayuda para vestirte? Marque todo lo que corresponda:
e Extremidades inferiores
e Extremidades superiores
¢ No se necesita ayuda

¢ Necesita ayuda para ir al bafio? Marque todo lo que corresponda:
e Con las compresas
e Subiendo y bajando del inodoro
¢ No se necesita ayuda
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4. ¢Necesita ayuda con el cuidado del intestino? Marque todo lo que corresponda:
Supositorios

Laxantes

Otro

No se necesita ayuda

5. ¢Necesita ayuda con el cuidado de la vejiga? Marque todo lo que corresponda:
Catéter

Urinario

Otro

No se necesita ayuda

6. ¢Necesita ayuda para comer? Marque todo lo que corresponda:
Alimentacion

Preparacion

Cortar Alimentos

Limpieza

Preparacion de Alimentos

7. ¢Necesitas ayuda con la limpieza del hogar? Marque todo lo que corresponda:
Limpieza del polvo

Trapeado

Aspirado

Limpieza General

Otro

No se necesita ayuda

8. ¢Necesita ayuda para trasladarse de un lugar a otro? Marque todo lo que
corresponda:
e Elevador Hoyer
Elevador de pivote
Necesidad de un trabajador para ayudar con el equipo
Otro
No se necesita ayuda

9. Proporcione los nombres y nimeros de teléfono de familiares de apoyo, amigos o
defensores de la comunidad.

Servicios de Asistencia de Cuidado Personal

1. ¢Necesita asistencia en el cuidado personal? Si es asi, se ha puesto en contacto
con:
PAS en IndependenceFirst
e El Programa MA
e El Programa de Referencia de Asistente
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¢,Ha programado una evaluacién de necesidades por estos programas?
e Evaluacién de PAS en IndependenceFirst
e Evaluacion MA
e Evaluacion del Programa de Referencia de Asistente
e Evaluacion del trabajador de COP

¢,Cual es la fecha en que se completaran las evaluaciones?

¢, Cual es la fecha prevista para que se asegure la financiacion?

¢, Han reclutado asistentes y asistentes de respaldo?

¢ Has contratado asistentes?

¢,Ha sido orientado al rol de gerente de empleado o empleador?

¢, Se ha asegurado de que su asistente haya recibido entrenamiento y certificacion?
¢,Cual es la fecha de certificacion?

Servicios de Tecnologia/Dispositivos de Asistencia

1.

© N o o s~ WD

¢ Necesita tecnologia o dispositivos de asistencia para ayudarlo con sus
necesidades de vida independiente?

¢, Sabe gué tipos de tecnologia o dispositivos le gustaria usar?

¢ Le gustaria una evaluacion de tecnologia asistencial?

Si requiere de dispositivos/tecnologia de asistencia, ¢ha ordenado estos equipos?
¢,Ha elaborado un plan de pago para este equipo?

¢, Necesita asistencia financiera para comprar este equipo?

¢,Ha elaborado un plan de entrega para el equipo?

¢ Necesita ayuda para aprender a usar la tecnologia/dispositivos o equipos?

Servicios Médicos

1.

¢, Su médico lo seguira atendiendo en la comunidad?
¢ Si no, ¢ ha identificado a otro médico que esté dispuesto a aceptarlo?
¢ . Ha programado una cita dentro de las dos semanas de la transicion?

¢,Cual es el nombre y niumero de teléfono de la farmacia que ha seleccionado?
¢ ;La farmacia hace envios?

¢ Escribird su médico una receta para un suministro de 30 dias para satisfacer sus
necesidades de medicamentos durante la transicion?

Mobiliario para Su Nuevo Hogar

4.

¢,Ha completado la lista de verificacion de transicion adjunta que detalla qué
posesiones tiene y qué posesiones necesitara comprar antes de la transicion?
¢ ; Tiene dinero para hacer tales compras?
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5.

¢ . Conoce lugares que pueden donar muebles?

¢, Ha coordinado su mudanza?
¢ ¢ Necesitas ayuda para mudarse?
¢ ; Necesitas ayuda para establecerse?

Presupuesto/Servicios de Administracién de Dinero

1.

¢, Has establecido un presupuesto mensual?
¢ ; Necesita ayuda con esta tarea?
¢ . Ha escrito un "presupuesto de prueba"?

¢ Necesita capacitacion en las areas de presupuesto y administracion de dinero?
¢ Necesita hacer arreglos para el depésito directo de sus ingresos en un banco?

¢, Ha establecido una cuenta bancaria?
e Corriente
e De Ahorros

¢, Necesitas un beneficiario?
¢ Necesita solicitar formas de identificacion adicionales?

Servicios de Transporte

1.

2
3.
4

¢,Puede ocuparse de sus necesidades de transporte?

¢, Necesita transporte especializado?

¢ Esta aprobado para recibir subsidio de transporte del Titulo 19 o como Usuario?
¢, Sabe cdmo programar citas para usar transporte especializado?

Servicios de Planificacion de Comidas

1.
2.
3.

¢ Necesita capacitacion en habilidades de vida independiente en esta area?
¢,Ha coordinado un plan para que pueda comprar, cocinar y comer?
¢,Quién haréa la compra inicial de comida y suministros?

Actividades Sociales y de Ocio

1.

2
3.
4

¢ Es capaz de orientarse geograficamente en su nuevo vecindario?
¢ Necesita asistencia para conocer a su nuevo propietario de vivienda y vecinos?
¢ Necesita ayuda para planear actividades sociales diarias o0 semanales?

¢, Desea capacitacion de vida independiente para ayudarlo con alguna de estas
actividades?
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Apéndice C: Ficha de Planificacién de la Transicion

(Adaptado de IL-NET, un Proyecto Nacional de Capacitacion y Asistencia Técnica
ILRU/NCIL Como Liberar A Nuestra Gente: Soluciones de la Vida Real, un Manual de
Participante en una Conferencia Nacional, del 21 al 23 de mayo de 2003)

Ficha de Planificacion para la Salud

Meta

Prioridades y Necesidades de Apoyo
e suministros médicos

equipo de adaptacién

tarjeta de Medicaid

cuidado preventivo de la salud

control del dolor

ejercicio

evaluaciones (O.T., audicion, etc.)

farmacia

doctor de la comunidad

terapia

dentista

especialista

especialista

otro

otro

Recursos

equipo propio
otro
otro
otro
otro

Plan

Para cada punto, defina
e ¢ Qué se necesita hacer?
¢Cuando?
¢, Quién lo hara, tanto a corto como a largo plazo?
Arreglos para asistencia personal
Arreglos para el transporte
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Ficha de Planificacion para la Vivienda

Meta

Prioridades y Necesidades de Apoyo

acceso al hogar

servicios publicos
electrodomeésticos

acceso a habitaciones
teléfono

muebles

modificaciones en los bafios
cambio de direccion
equipos

modificaciones en la cocina
llaves para proveedor de cuidado
ubicacion

vivienda subsidiada

ajustes para mascotas
vivienda independiente
vivienda compartida

Recursos

Plan

servicios de discapacidad fisica
fondos donados

muebles propios

muebles donados

Para cada punto, responda las preguntas

¢, Qué se necesita hacer?
¢Cuando?

¢, Quién lo hara? (a corto plazo y en curso)
Cambio de direccidn con agencias e instituciones apropiadas
(por ejemplo, la oficina de correos, el Seguro Social)

Servicios publicos
Teléfono
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Recursos de Vivienda

Para cada uno, enumere la fuente (nombre de la agencia), la persona de contacto y el
namero de teléfono.
e policia
bomberos
Centro para la Vida Independiente (CIL)
servicios de discapacidad fisica
servicios publicos
recurso de vivienda
Kiwanis
propietario

Ficha de Planificacion para la Vida Diaria

Meta

Prioridades y Necesidades de Apoyo
e servicio de asistencia personal
tareas del hogar
entrenamiento de habilidades de vida independiente
equipos
articulos personales
asistencia con movilidad
tomar los medicamentos
preparacion de tiempos de comidas
compras
cuido de mascotas
vestimenta
comida
procedimientos en caso de emergencias
lista de contactos de emergencia
necesidades de privacidad
otros...

Recursos de la Vida Diaria

Por cada uno de los puntos, enumere las fuentes (agencia), la persona de contacto,
numero de teléfono y otra informacién del contacto.

e Especialistas CIL IL

e agencia del cuidado del hogar

e Oftros...
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Ficha de Planificacion para Asuntos Financieros

Meta:

Prioridades y Necesidades de Apoyo
e determinar los ingresos del Seguro Social

e cuenta bancaria

e elegibilidad para el programa Medicaid

e depdsito directo

e cupones de alimento

e cualquier deuda o factura actual
Recursos

e SSI

e ingreso laboral

e pensiones

e ahorros personales

e apoyo familiar
Plan

Por cada uno de los puntos, conteste las siguientes preguntas:
e ;Qué se necesita hacer?

¢Cuando?

¢, Quién lo hara? (A corto plazo o en curso)

Obtener por parte de la SSA, informacion de ingresos, “ingresos y beneficios
personales estimados”.

Desarrollar un presupuesto.

Solicitar cupones de comida

Recursos Financieros

Por cada punto, enumere la fuente (agencia), el contacto de la persona y el teléfono u
otra informacion del contacto.

e SSI

e cupones de comida

e asistencia legal

e oOtros...
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Ficha de Planificacion para Autodeterminacién

Meta:

Prioridades y Necesidades de Apoyo

Asistencia con:

e memoria
equipos de comunicacion
apoyo emocional
organizaciéon
promotor del cuido de la salud
grupo de apoyo
toma de decision
consejeria legal
administracion del dinero
testamento
registros de cuenta
otros...

Recursos

Indique la fuente, persona de contacto, teléfono y otro tipo de informacion del contacto.
e familia

amigos

iglesia

clubes sociales

otro plan

Por cada punto, responda las siguientes preguntas:
e ¢ Qué se necesita hacer?
e (;Cuando?
e ¢;Quién lo va a realizar? (A corto plazo y en curso)

Recursos para la Autodeterminacion

Indigue la fuente, la persona de contacto y el teléfono y otro tipo de informacién del
contacto.

apoyo de compairieros CIL

grupos de apoyo

asistencia legal

proteccion y defensa

atencién de largo plazo

otros...
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Ficha de Planificacion para Necesidades Sociales y Recreacionales

Meta:

Prioridades y Necesidades de Apoyo
e visitas de amigos y familiares

llamadas telefdnicas

apoyo de comparfieros

afiliaciones religiosas

conocer a los vecinos

tiempo a solas o privado

eventos futuros para planificar

tradiciones de vacaciones y cumpleafios

tradiciones culturales y étnicas

unirse a grupos comunitarios

otros...

Recursos

o familia
agencias de voluntariado
amigos
oportunidades de voluntariado
lugar de trabajo
apoyo de compafieros CIL
otros...

Plan

Por cada punto, responda a las siguientes preguntas:
e ¢ Qué se necesita hacer?
e ¢Cuando?
e ¢;Quién lo va a realizar? (A corto plazo y en curso)

Recursos Sociales y Recreativos

Indigue por cada fuente, el contacto de la persona y teléfono y otro tipo de informacion
del contacto.

familia

amigos

lugar de trabajo

apoyo de comparieros CIL

grupo de vecinos.
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Ficha de Planeacion para Transporte

Meta:

Prioridades y Necesidades de Apoyo

transporte personal desde un centro de cuidados

e mover pertenencias
e arreglo de transporte especializado
e transporte publico
e horarios
e transporte de entrenamiento
Recursos
e Dial-a-ride
e vehiculo propio
e familia
e amigos
e voluntarios
e oOfros...
Plan
Lista:
e ¢ Qué se necesita hacer?
e (;Cuando?
e ¢;Quién lo va a realizar? (A corto plazo y en curso)
e Plan de Transporte de descarga
e Aplicacion al Dial-a-ride
e Oftros...
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Ficha de Planeacién para Empleo

Meta:

Prioridades y Necesidades de Apoyo

tecnologia de asistencia

oportunidades para voluntarios
entrenamiento

educacion

planeacién de carrera

asistencia en la busqueda de un trabajo
ayuda con el alojamiento

ayuda con la preparacién del curriculo
otros...

Recursos

Plan

Lista:

amigos
MJC-RS

familia

CIL

lugar de trabajo
organizaciones
otro

otro

¢, Qué se necesita hacer?
¢,Cuando?

¢, Quién lo va a realizar? (A corto plazo y en curso)

Recursos de Empleo

Por cada punto, indique la fuente, la persona de contacto, niumero telefonico y otra
informacioén del contacto.

especialista de empelo CIL

servicio de rehabilitacién vocacional
servicios voluntarios de United Way
otros...
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Apéndice D: Directrices Generales para la Transicion de los Centros
de Cuidados.

(Adaptado de IL-NET, un ILRU/NCIL Entrenamiento Nacional y Asistencia Técnica, del
Proyecto Cémo Liberar A Nuestra Gente: Soluciones de la Vida Real, un Manual para
Participantes de la Conferencia Nacional, realizada del 21 al 23 de mayo de 2003)

Resumen

A continuacién, se proporciona una guia general para la transicion de los centros de
cuidados. Se desglosa por area tematica, y las tareas deben verse como si fueran
realizadas simultaneamente, en lugar de realizarlas en orden. La transicion a los centros
de cuidados es un proceso en constante cambio, y gran parte del trabajo se basa en las
necesidades, elecciones y preferencias de un individuo. La guia no especifica qué
actividades debe completar el consumidor, promotor u otras partes interesadas. Durante
el proceso de transicion del centro de cuidado, el consumidor, usted mismo y otras partes
interesadas deben compartir las responsabilidades de las actividades.

Todas estas son consideraciones generales en el proceso de transicion del centro de
cuidados. Lo mas importante que debe recordar es que debe ser minucioso y asegurarse
de que todos los servicios y apoyos comunitarios estén en su lugar antes ser dado de
alta. ijNo pase por alto las cosas simples! (por ejemplo, ¢ Cémo va a comprar la persona
las provisiones?)

Referencia

Cuando recibe una referencia, debe de programar una cita para reunirse con la persona
en el centro de cuidados. Asegurese de obtener el nombre, la direccion y el nimero de
teléfono de la persona en caso de que esta cita deba reprogramarse. Si esta familiarizado
con el centro de cuidados, anime a la persona a incluir al trabajador social en la reunion.
El trabajador social puede ser muy util con muchas de las actividades que deben
completarse y también puede actuar como enlace entre el consumidor y los profesionales
meédicos. Ademas, asegurese de que la persona sepa que puede incluir a cualquier
familiar o amigos en cualquiera de las reuniones.

Informacion General de Planificacion
Educacion

La reunion inicial brinda tanto al promotor como al consumidor la oportunidad de discutir
objetivos, servicios y derechos. Esta es una oportunidad para que explique su funcion
como Coordinador de Transicion de un Centro de Cuidados, explique la filosofia de una
Vida Independiente, en lo que respecta al control del consumidor y la eleccién del
consumidor, y explique la decisién de Olmstead y los derechos de una persona segun la
ADA.
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Informacién Demograficay Antecedentes.

Cuando inicialmente comienza a trabajar con el consumidor, asegurese de obtener su
informacion demografica, incluida la edad y el tipo de discapacidad. Esto es muy
importante porque algunos servicios comunitarios son especificos por la edad o la
discapacidad. Esta informacion debe obtenerse una vez que la persona haya decidido
continuar para ser dado de alta de un centro de cuidados. También pregunte como €l o
ella terminaron en el centro de cuidados. La respuesta a esta pregunta brindara una
idea de cual sera el enfoque de su planificacion de alta.

Trabajador Social

Si el trabajador social no se encuentra en la reunion inicial, pregunte a la persona si ha
avisado al trabajador social informandole que la persona desea abandonar el centro de
cuidados. Si usted tiene una experiencia positiva con el trabajador social, anime a la
persona a que le informe al trabajador social que desea irse y pidale a la persona que
invite al trabajador social a una reunion. Si la persona le dice que el trabajador social se
opone al alta, espere hasta que usted y el consumidor hayan desarrollado una lista de
necesidades de apoyo antes de hablar con el trabajador social. La experiencia indica
gue el trabajador social puede desempeiiar un papel muy valioso en el proceso de
aprobacion de la gestion tanto ayudando con los planes de alta como actuando como
enlace con el personal médico en el centro de cuidados.

Establecer Reglas Basicas

Aconseje a la persona que ambos deben ser honestos entre si en todo momento durante
este proceso. El proceso de transicion del centro de cuidados se basa realmente en la
confianza, y la deshonestidad puede causar dificultades, lo que puede obstaculizar todo
el proceso. Enfatice a la persona que su funcién es ayudarlo a salir del centro de
cuidados, y usted no esté alli para emitir un juicio.

Servicios y Apoyos Generales Basados en la Comunidad
Fuente de Pago

Preguntele a la persona cual es su fuente de pago. Si se trata de un programa de
Medicaid, asegurese de que se pueda transferir desde el centro de cuidado a la
comunidad. Discuta formas de obtener Medicaid basado en la comunidad (por ejemplo,
gastos menores, fideicomisos de necesidades suplementarias). Si es necesario, ayudele
a ponerse en contacto con un abogado para establecer un fideicomiso de necesidades
suplementarias.

Servicios y Apoyos Generales basados en la Comunidad

Discuta todos los servicios y apoyos basados en la comunidad con el consumidor.
Asegurese de explicarle al consumidor todas las opciones (es decir, asistencia medica
domiciliaria versus asistencia personal versus asistencia personal dirigida por el

ilra ABC de la Transicion del Centro de Cuidados Péagina 83



consumidor). ElI consumidor debe elegir los servicios y apoyos comunitarios que
necesite.

Lista de Servicios y Apoyos Comunitarios

Usted y la persona deben desarrollar una lista (a partir de su discusion previa de los
servicios y apoyos comunitarios) de los servicios y apoyos comunitarios que seran
necesarios. Si el trabajador social esta involucrado en este punto, incliyalo en esta
actividad. Si el trabajador social no esté involucrado en este punto, solicite al consumidor
gue programe una reunion con usted, el consumidor y el trabajador social para analizar
esta lista.

Listas de Tareas

Cree listas de tareas para delegar responsabilidades entre usted, el consumidor y el
trabajador social (si esta involucrado).

Posibles Barreras

Discuta las posibles barreras a la vida comunitaria (por ejemplo, facturas pendientes,
problemas de crédito, antecedentes penales, problemas previos con agencias de
atencion domiciliaria).

Servicios y Apoyos Comunitarios Reales

Vivienda
1. Encontrar vivienda

Primero, necesita saber si el consumidor tiene una vivienda accesible para regresar. Si
el consumidor no tiene una vivienda accesible, usted necesitar trabajar con el
consumidor para obtener una vivienda asequible y accesible. Las siguientes son

algunas de las actividades que deben realizarse antes del alta:

Revise el tipo de vivienda, ubicacién y otras preferencias.

Ubicar vivienda.

Ayudar a aclarar el crédito si es necesario.

Anotese en las listas de espera.

Ahorre dinero para el depésito de seguridad.

Firma de arrendamiento y obtener claves.

Poner en cambio de direccion.

Discuta como el consumidor pagara fisicamente el alquiler y ayudelo a establecerlo
si es necesario (es decir, representante del beneficiario, amigo, asistente, etc.)

2. Servicios publicos
e Haga arreglos para pagar las facturas de servicios publicos vencidas o abogue
para que se le sean exoneradas.
e Concierte citas para que le activen el teléfono, electricidad y gas.
e Compre un teléfono si es necesario.
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3. Articulos para el hogar
e Haga una lista de los articulos necesarios.
e Pongase en contacto con iglesias, amigos 0 grupos civicos para recibir
donaciones si es necesario.
e Haga arreglos para mover sus pertenencias.

4. Modificaciones en el hogar

Si la persona tiene una vivienda existente que necesita modificaciones, ayudelo a
solicitar modificaciones para el financiamiento y/o busque a alguien que haga las
modificaciones.

Finanzas Personales

1. Cambio de direccion
Ayudar a la persona a completar un formulario de cambio de direccion para todas

las fuentes de ingresos y recursos (por ejemplo, Administracion de la Seguridad
Social, pensiones, bancos).

2. Fuente de ingresos
Si el individuo no tiene ingresos, ayudelo a solicitar SSDI o SSI. Si el individuo tiene

SSI, ayudelo a notificar a la SSA para que la SSI suba después del alta. (Esto no
se puede hacer hasta que la persona esté realmente de alta).

3. Presupuesto

Si la persona elige, ayudelo a establecer un presupuesto mensual

4. Dinero en Mano
Anime a la persona a que reserve un poco de efectivo para el dia en que sea
dado de alta. Esto es para cualquier gasto imprevisto.

Beneficios Publicos

1. Medicaid Comunitario
Asegurese de que, antes del alta, la persona pueda transferir su Medicaid a la
comunidad. Si la persona necesita establecer un fideicomiso de necesidades
suplementarias, ayudelo a ponerse en contacto con un abogado para establecer

esto. Si la persona tiene un gasto reducido, ayudelo a averiguar como cumplira con
el gasto mensual.

2. Cupones de Alimentos

Si reune los requisitos, ayude a la persona a solicitar cupones de alimentos, lo que
incluye programar una cita.
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Transporte
1. Transporte de Medicaid

Si la persona es elegible para Medicaid, ayudelo a solicitar el transporte de
Medicaid. Si la persona no es elegible para Medicaid, discuta como la persona
recibira las citas médicas y ayudelo a establecer los arreglos.

Transporte no meédico

Asistir a la persona en la solicitud de servicios de transito o paratransito. Si es un
paratransito, eduque a la persona sobre cOmo organizar los viajes.

Asistencia de Cuidado Personal

Discuta con la persona qué tipo de asistencia de cuidado personal se necesita y las
opciones disponibles. Los problemas que se deben abordar incluyen la ayuda con la
alimentacion, la preparacion de las comidas, cuidado de la vejiga, el cuidado del intestino,
el uso del bafio, la transferencia y el vestirse. También deben abordarse otros problemas,
como las compras de comestibles, el servicio de limpieza y la lavanderia.

Asegurese de que se realice una remision a la agencia de atencion domiciliaria apropiada
y abogue por una cobertura adecuada. Asegurese de que la aprobacion sea seguray de
gue las horas reales de cobertura sean adecuadas.

Para los servicios de asistencia personal dirigidos al consumidor, asegurese de que el
consumidor haya reclutado y contratado asistentes y asistentes de respaldo y que estén
aprobados para comenzar a trabajar. Si el consumidor es responsable de capacitar a los
asistentes, organicelo con el hogar de ancianos. Ayude a la persona a configurar horarios
y listas de responsabilidades.

Terapia

Discuta con el consumidor cualquier terapia fisica, ocupacional o del habla que se
necesite. Asegurese de que las remisiones y citas estén establecidas para estas terapias.

Servicios de Exencion de Medicaid

Haga remisiones segun corresponda y asegurese de que los servicios sean aprobados
antes del alta.

Equipo Duradero de Medicaid/Tecnologia de Asistencia
Determine qué equipo/tecnologia se necesitara y obtenga las aprobaciones segun

corresponda. Asegurese de que haya fondos disponibles para este equipo. Haga
arreglos para la entrega de equipos y asistencia para aprender a usar el equipo.
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Suministros/Medicamentos

Haga una lista de los suministros que se vayan a necesitar al momento del alta.
Asegurese de que se hayan hecho las recetas y determine como la persona obtendra
estos suministros/medicamentos al momento del alta. Determine si el centro de cuidados
le daré a la persona por lo menos una semana de provisién de suministros al momento
del alta.

Doctores

Ayude a la persona a obtener un médico de atencién primaria en la comunidad. Ayudar
a establecer la primera cita después del alta, asi como el transporte a la cita. Ayudar al
consumidor a programar otras citas con el médico (por ejemplo, especialistas dentales,
oftalmolégicos, de salud mental, etc.)

Actividades Recreativas
Si la persona quiere ayuda para planear actividades, ayudelo con esta tarea.
Apoyo de los Compafieros

Si esta interesado, pida a la persona que se retna con un consejero que haya pasado
por el proceso de transicion.

Lista de Personas de Contacto

Si el consumidor no tiene una libreta de direcciones, ayudelo a hacer una lista de
personas de contacto (por ejemplo, usted, su médico, familiares, amigos, asistentes) que
pueda colocarse en un lugar accesible.

Empleo y Educacién

Discuta esto con el consumidor. Explore posibles oportunidades de pago u voluntariado.
Haga remision de rehabilitacién vocacional.

Comida

Asegurese de que la persona tenga suficiente comida disponible durante al menos una
semana.

Reunion para Dar de Alta

Aproximadamente una semana antes del alta, programe una reunién de alta con todas
las partes interesadas. Esta reunion debe establecer la fecha de alta real y brindar la
oportunidad de revisar los servicios y apoyos comunitarios que se han obtenido. Asignar
responsabilidades para obtener los servicios y apoyos que aun no se han implementado.
Ademas, determine como la persona llegara a casa el dia que sea dada de alta.

ilra ABC de la Transicion del Centro de Cuidados Péagina 87



Dia del Alta

Debe reunirse con el consumidor en la instalacion para revisar las instrucciones de alta.
Luego debe reunirse con el consumidor en su casa para asegurarse de que se instale.

Seguimiento

El seguimiento después del alta realmente dependera de los deseos del consumidor. En
ocasiones, un consumidor querra reunirse con usted semanalmente para ayudarlo a
adaptarse a la vida en comunidad.

ilra ABC de la Transicion del Centro de Cuidados Péagina 88



ilra ABC de la Transicion del Centro de Cuidados Péagina 89



Apéndice E: Linea de Tiempo de Actividades para la Transicidon

(Adaptado de IL-NET, un Proyecto Nacional de Capacitacion y Asistencia Técnica de
ILRU/NCIL Cémo Liberar a Nuestra Gente: Soluciones de la Vida Real, un Manual para
Participantes de la Conferencia Nacional, del 21 al 23 de mayo de 2003)

Actividades de Planificaciéon
De Dos a Tres Meses Antes de la Mudanza

1. Determine el alcance de la planificacion.

2. Decide los métodos de planificacion centrada en la persona (PCP).

3. Inicie PCP.

4. Identifique las posibles barreras, por ejemplo, facturas pendientes, problemas de
abuso de sustancias, etc.

Un Mes Antes de la Mudanza

1. Revise PCP.

2. Haga listas de tareas para el consumidor y el coordinador.

3. Inicie la lista de persona/teléfono de contacto.

Una Semana Antes de la Mudanza

1. Revise la PCP y actualice la lista de tareas pendientes.

2. Revise el calendario de mudanza.

3. Desarrolle una lista de contactos de emergencia, copie a personas clave.

Uno o Dos Dias Antes de la Mudanza

1. Haga una lista de compras para alimentos y articulos personales. Determine quién
hara las compras.

2. Revise el calendario de mudanza y actualice la lista de tareas pendientes.

Dia de la Mudanza
1. Reunirse en la instalacion para revisar las instrucciones del alta con el consumidor.
2. Actualice la lista de tareas pendientes.

Primera Semana después de la Mudanza
1. Revise la PCP y los resultados.
2. Revise los planes segun corresponda
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Primer Mes Después de la Mudanza

1. Examine y revise la PCP.

2. Confirme deberes con otros proveedores.

3. Determine el programa de seguimiento (Por ejemplo 2 visitas/mes).

Salud

De Dos a Tres Meses Antes de la Mudanza
1. Haga una lista de suministros y necesidades de equipos médicos.
2. Complete la evaluacion OT y solicite equipos y/o busque fondos.

Un Mes Antes de la Mudanza

1. Establezca una cita con el médico de la comunidad durante 1-3 dias después del alta.

2. Determine la fuente y el procedimiento para obtener suministros médicos. Descubra
gué tan pronto se puede hacer el pedido.

Una Semana Antes de la Mudanza

1. Asegure la entrega oportuna de suministros y equipos.

2. Si se requiere una cama de hospital, configure la fecha de entrega.

3. Cambie la direccion con médicos establecidos y Medicaid/compafia de seguros.

Uno o Dos Dias Antes del Traslado

1. Confirme la entrega de suministros, etc.
2. Seleccione la farmacia.

3. Obtenga y complete las recetas.

Dia de la Mudanza

1. Obtenga instrucciones del alta.

2. Obtenga de los medicamentos y suministros de la institucion.

3. Revise la lista de contactos de emergencia y los procedimientos.

Primera Semana Después de la Mudanza
1. Haga citas para el cuidado de seguimiento meédico (dental, optico, etc.).
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Vivienda

De Dos a Tres Meses Antes de la Mudanza

Revise el tipo de vivienda, ubicacién y otras preferencias.
Ubicar la vivienda.

Anotese en las listas de espera.

Lista de necesidades (muebles, suministros, etc.).

a s wbdh ke

Comience a buscar recursos.

Un Mes Antes de la Mudanza

1. Solicite donaciones para articulos domésticos y muebles necesarios.

2. Involucre a los consumidores y otras personas de apoyo para asegurar los articulos.
3. Completo el cambio de direccion en la oficina de correos.

Una Semana Antes de la Mudanza

1. Involucre a los consumidores en el establecimiento de los servicios publicos y el
servicio telefénico.

2. Notifique a SSA, FIA, trabajador de Medicaid, banco, etc., sobre el cambio de
direccion.

3. Mueva las pertenencias, si es posible.
4. Revise y priorice lo que todavia se necesita.

Uno o Dos Dias Antes de la Mudanza

1. Confirme las conexiones de servicios publicos y teléfono.

2. Compre el teléfono, si es necesario. Asegurese de gue el servicio telefénico
funcione.

Dia de la Mudanza

1. Ayude al consumidor a establecer su hogar. Involucre a tantas personas de apoyo
como sea posible.

Primera Semana Después de la Mudanza

1. Trabaje con el consumidor y el propietario para resolver cualquier problema de
vivienda.

Primer Mes Después de la Mudanza

1. Haga un seguimiento para garantizar los pagos del alquiler y los servicios publicos.
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Transporte

De Dos a Tres Meses Antes de la Mudanza

1. Solicite la identificacion de transporte publico.

2. Explore las opciones de entrenamiento de transporte.
3. Use transporte publico.

Un Mes Antes de la Mudanza
1. Haga arreglos para el transporte desde el centro de cuidado a su hogar.
2. Verifique el estado de la tarjeta de identificacion.

Uno o Dos Dias Antes de la Mudanza
1. Confirme el transporte del alta.

Primera Semana Después de la Mudanza

1. Dé seguimiento con el entrenamiento de transporte. Si no esta disponible, haga
otros arreglos, por ejemplo, entrenador colega.

Primer Mes Después de la Mudanza

1. Seguimiento de problemas de transporte.

Vida Diaria

De Dos a Tres Meses Antes de la Mudanza

1. Determine qué tareas requeriran asistencia.

2. Determine si el consumidor es lo mas independiente posible. Si no, planifique
entrenamiento y terapias.

Un Mes Antes de la Mudanza

1. Ayude al consumidor a determinar las horas de asistencia requeridas. Seleccione
proveedores de cuidado.

2. Podngase en contacto con la FIA y programe evaluacion de los servicios de ayuda
domiciliaria.

3. Si hay alguna necesidad de equipo no cubierto, busque financiamiento de los
fondos FIA PDS.

Una Semana Antes de la Mudanza

1. Determine el horario de PA. Haga una lista de tareas PA con el consumidor.

2. Finalice los arreglos con la FIA y los proveedores.
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3. Solicitud de cupones de alimentos.

Uno o Dos Dias Antes de la Mudanza

1. Confirme las visitas iniciales y el calendario con las PA.

2. Obtenga claves para PA.

3. Obtenga alimentos y articulos personales adecuados para varios dias. (Consulte los
bancos de alimentos.)

Dia de la Mudanza

1. Revise los procedimientos de emergenciay los planes de respaldo con el consumidor.

Primera Semana Después de la Mudanza
1. Asista al consumidor en situaciones de resolucién de problemas.

Primer Mes Después de la Mudanza
1. Revise las necesidades del cuidador; planifique los cambios segun corresponda.

Finanzas Personales

De Dos a Tres Meses Antes de la Mudanza

1. Obtenga un informe de SSA para determinar los ingresos después del alta.
2. Evalle otros ingresos.

3. ldentifique deudas personales.

4. Desarrolle un presupuesto personal.

Un Mes Antes de la Mudanza

1. Soluciones deudas personales.

2. Determine el dinero que se requerira para la mudanza y busque recursos de la
comunidad.

Una Semana Antes de la Mudanza

1. Notifigue a SSA, MA, MC, FIA del cambio de direccion.

2. Revise el presupuesto.

3. Abra una cuenta bancaria cerca de la casa de la comunidad.

Uno o Dos Dias Antes de la Mudanza
1. Establezca el depdsito automatico para cheques de SSI/SSDI (1-800-772-1213).
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Dia de la Mudanza
1. Sies posible, tenga efectivo disponible para gastos imprevistos.

Primera Semana Después de la Mudanza
1. Revise y ajuste el presupuesto.

Primer Mes Después de la Mudanza
1. Ayude al consumidor a pagar las facturas del primer mes.

2. Revise y ajuste el presupuesto segun sea necesario (Por ejemplo, mensualmente
durante 3-6 meses).

Social/Recreacion

De Dos a Tres Meses Antes de la Mudanza

1. Comience actividades de la comunidad. Busque construir relaciones comunitarias
(por ejemplo, lugares de culto, clubes, amigos).

2. Considere el apoyo de comparieros CIL.

Un Mes Antes de la Mudanza
1. Continte con las actividades de la comunidad. Expandirse a otros lugares.

Una Semana Antes de la Mudanza
1. Continte actividades, apoyo de compafieros.

Dia de la Mudanza

1. Ayude al consumidor a conocer a los vecinos y a las personas de apoyo de la
comunidad.

Primera Semana Después de la Mudanza
1. Continte apoyando las relaciones y actividades de la comunidad.

Primer Mes Después de la Mudanza
1. Continte y expanda las relaciones con la comunidad.

Empleo

De Dos a Tres Meses Antes de la Mudanza
1. Preséntelo como un posible problema de planificacion.

Primer Mes Después de la Mudanza
1. Investigue las opciones de trabajo y voluntariado.
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2. Haga remision de rehabilitacion vocacional.
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Microempresas

. Abilities Fund - desarrollador e institucion financiera dirigida exclusivamente a
promover las oportunidades empresariales para los estadounidenses con
discapacidades. http://www.abilitiesfund.org/.

. BOLD Business Consultants - (Businesspersons Overcoming Limitations from
Disabilities) varios recursos y servicios empresariales.
http://www.bold-owners.com/.

. Disabled Entrepreneur - nueva comunidad en linea.
http://www.disabledentrepreneur.com/MPN/index.php.

. National Disability Institute - préstamos a bajo interés para personas con
discapacidades: http://www.ncbdc.org/default.aspx .

. Office of Disability Policy - informacion resumida sobre el trabajo por cuenta propia
para personas con discapacidad
http://webapps.dol.gov/FederalRegister//HtmIDisplay.aspx?Docld=11814&Month=5&
Year=2006.

. PWD - Self Employment - Grupo de debate de Yahoo sobre cuestiones de
autoempleo para personas con discapacidad
http://www.diversityworld.com/Disability/selfempl.htm.

. Self-Employment in Rural Areas - investigacién y recursos del Centro de
Investigacion y Capacitacion sobre Cuestiones de Rehabilitacion Rural.
http://rtc.ruralinstitute.umt.edu/RUEcD/Switzer.htm.

. Small Business and Self-Employment Service - informacion y asesoramiento sobre
desarrollo empresarial para personas con discapacidad
http://www.askjan.org/.
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