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Acerca de The National Alliance to Advance Adolescent Health

The National Alliance es una organizacion sin fines de lucro cuya misién es lograr mejoras sistémicas a
largo plazo en la atencion de la salud integral y la cobertura de seguros para adolescentes, con atencién
enfocada en aquellos de familias de bajos ingresos, grupos racial y étnicamente diversos, y con
necesidades especiales de atencion de la salud. A través del andlisis de politicas, la asistencia técnica,
la mejora de la calidad y la defensa, The National Alliance trabaja para promover transiciones efectivas
de la atencién de la salud pediatrica a la de adultos como parte de su programa Got Transition. En
colaboracién con otros, The National Alliance también trabaja para expandir la disponibilidad de la
atencion centrada en adolescentes, del acceso a servicios de salud mental y conductual, y de las
mejoras en la cobertura de seguro de salud para adolescentes y jovenes adultos. Para obtener mas
informacion sobre The National Alliance, visite TheNationalAlliance.org.

Acerca de la WITH Foundation

Establecida en 2002, WITH Foundation es una fundacién privada cuya misién es promover el
establecimiento de una atencion de la salud integral para adultos con discapacidades del desarrollo
disefiada para abordar sus necesidades Unicas y fundamentales. La concesion inicial de subvenciones
de la fundacién beneficié a la comunidad de personas con discapacidad. En 2011, la fundacién
comenz6 a centrar su apoyo en organizaciones y proyectos que promueven el establecimiento de una
atencién de la salud integral y accesible para adultos con discapacidades intelectuales y del desarrollo.
Para obtener més informacion sobre WITH Foundation, visite WITHFoundation.org.



https://www.thenationalalliance.org/
https://withfoundation.org/
https://withfoundation.org/

Introduccién

Los jévenes adultos con discapacidades intelectuales y del desarrollo (ID/DD) y sus padres o personas
de apoyo tienen necesidades Unicas durante desastres y emergencias. La pandemia del COVID-19 puso
de manifiesto que existen muchos problemas de emergencia que requieren una planificacion adicional.
Igualmente importante, muchos jovenes adultos con ID/DD y sus padres o personas de apoyo recurren a
su equipo de atencién primaria para que los ayuden en esta planificacién y durante esos momentos
estresantes.

Con el apoyo de la WITH Foundation, The National Alliance to Advance Adolescent Health trabaj6 con
jovenes adultos con ID/DD y sus padres, un grupo de defensores de jévenes adultos con ID/DD y
representantes de las principales organizaciones profesionales de atencion primaria para crear dos
hojas de consejos para ayudar a los equipos de atencion primaria y sus pacientes jovenes adultos con
ID/DD a planificar en caso de desastres y emergencias. Allysa Ware, MSW, Directora Asociada de
Programas y Estrategia de Family Voices, realizé entrevistas con informantes clave con autogestores y
sus padres para conocer las areas tematicas clave que deben cubrirse en las hojas de consejos.

Hoja de consejos n.° 1. Preparacion para emergencias para jovenes adultos con discapacidades
intelectuales y del desarrollo: Consideraciones para el equipo de atencidn primaria. La primera
hoja de consejos en este conjunto de herramientas (pagina 4) es para que los equipos de atencién
primaria la utilicen para ayudar a los jovenes adultos con ID/DD, sus padres o personas de apoyo a
desarrollar un plan de atencién de emergencia en caso de desastre, que consiste en un conjunto de
pasos para considerar con ellos.

Hoja de consejos n.° 2: Preparacién para emergencias para jovenes adultos con discapacidades
intelectuales y del desarrollo, y sus familias: Areas para considerar y hablar con su médico. La
segunda hoja de consejos (pagina 7) esta escrita para jovenes adultos con ID/DD y sus padres o
personas de apoyo, y contiene preguntas para que consideren mientras completan su plan
personalizado de atencién de emergencia en caso de desastre, que se puede hacer junto con su
equipo de atencién primaria.
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Preparacion para emergencias para jovenes adultos
con discapacidades intelectuales y del desarrollo:
Consideraciones para el equipo de atencion primaria.

Esta hoja de consejos establece los pasos iniciales que un equipo de atencion primaria podria considerar
para ayudar a sus pacientes jovenes adultos con discapacidades intelectuales y del desarrollo (ID/DD), y
a sus padres o personas de apoyo a prepararse para un desastre o una emergencia. Es probable que la
creacion de este plan de atencién de emergencia en caso de desastre requiera muchas discusiones de
toma de decisiones compartidas durante varias citas en persona o de telesalud.

PASO 1. Elegir un plan de atencion de emergencia en caso de desastre para usar en su
practica

Familiaricese con algunas de las plantillas disponibles para jévenes adultos con ID/DD y decida
cual es la mejor para su préactica. A continuacién, puede encontrar algunas muestras.

1. Ellibro de trabajo de preparacion para emergencias de Arc para personas con discapacidades

(haga clic aqui para inglés y aqui para espafiol)

Plan de atencion completa de los CDC (haga clic agui para inglés y agui para espafiol

Plan Familiar de Desastres de la Cruz Roja Americana (haga clic aqui para inglés y aqui para espafiol)

Plan de emergencia familiar de FEMA (haga clic aqui para inglés y aqui para espafiol

o s~ wbd

Declaracion de politica de American Academy of Pediatrics: formularios de informacion de
emergencia y preparacion para emergencias para nifios con necesidades especiales de
atencion de la salud. Pediatrics; 125(4):2010. (haga clic aqui)

6. Comité de Medicina de Emergencia Pediatrica de American Academy of Pediatrics. Preparacion
para emergencias para nifios con necesidades especiales de atencion de la salud. Pediatrics;
104(4):1999. (haga clic aqui)

PASO 2. Crear un resumen médico

Cree/actualice un resumen médico y compartalo con los jovenes adultos con ID/DD, y agréguelo a
su plan de atencion de emergencia en caso de desastre y portal de registro electronico de salud
(EHR), si esta disponible.


https://futureplanning.thearc.org/assets/Preparedness%20Workbook-English-001eb3aa2aa828ec0903f415cab98de4c05284344daf90bf78a14325a701314e.pdf
https://futureplanning.thearc.org/assets/Preparedness%20Workbook-Spanish-a1d38aa7c19ec3bcb5a794afee9b0506e7f781a00b8bff5062b12c3e8695743c.pdf?_ga=2.22417659.1798505080.1630514332-548565990.1629210393
https://www.cdc.gov/aging/caregiving/pdf/Complete-Care-Plan-Form-508.pdf
https://www.cdc.gov/aging/caregiving/pdf/Plan-de-Cuidado-Completo-update-508.pdf
https://www.redcross.org/content/dam/redcross/atg/PDF_s/Preparedness___Disaster_Recovery/General_Preparedness___Recovery/Home/ARC_Family_Disaster_Plan_Template_r083012.pdf
https://www.redcross.org/content/dam/redcross/atg/PDF_s/Preparedness___Disaster_Recovery/General_Preparedness___Recovery/Home/ARC_Family_Disaster_Plan_Template_Spanish_r083112.pdf
https://www.ready.gov/sites/default/files/2021-02/family-emergency-communication-plan.pdf
https://www.ready.gov/sites/default/files/2020-11/ready_family-communications-plan_spanish_0.pdf
https://pediatrics.aappublications.org/content/pediatrics/125/4/829.full.pdf
https://pediatrics.aappublications.org/content/pediatrics/104/4/e53.full.pdf

PASO 3. Revisar las areas clave para incluir en un plan de atencion de emergencia en
caso de desastre

Durante una visita de rutina, preguntele al joven adulto o a los padres u otra persona de apoyo:
"¢ Tiene un plan de atencion de emergencia en caso de desastre?"

En caso afirmativo: Pidales que lo traigan a la préxima cita para que pueda: 1) agregar una copia a su
historial y 2) asegurarse de que se cubran las areas clave que se describen a continuacién. Ofrezca al
joven adulto con ID/DD y a su padre o persona de apoyo la hoja de consejos (que comienza en la pagina 7
de este conjunto de herramientas), y pidales que revisen las preguntas en la hoja de consejos y agreguen
la informacion adicional a su plan de atencion de emergencia en caso de desastre. Una vez completado,
agregue el plan de atencion de emergencia en caso de desastre a su portal EHR para que tengan acceso
cuando lo necesiten.

En caso negativo: Ofrezca una plantilla de plan de atencién de emergencia en caso de desastre
(consulte el Paso 1) y solicite al joven adulto y a sus padres o persona de apoyo que comiencen a
completarla. En citas futuras, considere hablar sobre las areas clave a continuacion:

AREAS CLAVE
Informacion médica

e  ;Tiene el joven adulto un resumen médico actual y su plan de atencion de
emergencia en caso de desastre incluye su resumen médico actual?

e  /Eljoven adulto, el padre o la persona de apoyo entienden su resumen médico y pueden
explicarselo a los demas?

e ;Tiene el joven adulto su informacion de contacto de emergencia en un brazalete de alerta
médica o en su teléfono? Para obtener una descripcién de como agregar informacion
médica e informacién de contacto de emergencia en un iPhone o Android, haga clic aqui.

e /Elplan de atencion de emergencia en caso de desastre incluye informacién sobre como
obtener reemplazos de medicamentos esenciales, equipos y suministros médicos y otros
apoyos, si es necesario?

e /El plan de atencién de emergencia en caso de desastre incluye copias de tarjetas de seguro,
recetas para medicamentos, informacién de instrucciones anticipadas y otra informacion médica
importante?

e /Elplan de atencion de emergencia en caso de desastre incluye un cronograma de las rutinas
de atencidn diaria del joven adulto (p. €j., medicamentos, regimenes de tratamiento,
dieta/programa de alimentacion, consumo de agua, cuidado de la piel/higiene, atencion
conductual, horario de suefio)?

Discapacidad

e/ El plan de atencién de emergencia en caso de desastre del joven adulto incluye
informacion sobre apoyo de transporte, incluida la disponibilidad de vehiculos
accesibles?

e/ El plan de atencién de emergencia en caso de desastre tiene una lista de nimeros de

teléfono locales para el manejo de emergencias? ¢ El joven adulto, el padre o la persona de
apoyo sabe cémo obtener advertencias, alertas e instrucciones de emergencia locales?

e . Describe el plan de atencién de emergencia en caso de desastre la capacidad de comunicacién
del joven adulto y las necesidades de comunicacion adaptativa?


https://gottransition.org/resource/?setting-up-medical-id-smartphones

e Para los jovenes adultos con problemas de comportamiento, ¢ el plan de atencién de emergencia
en caso de desastre incluye un plan de comportamiento, que incluye elementos de alivio y formas
de mantener al joven adulto seguro y tranquilo?

Entorno

e ;Elplan de atencidon de emergencia en caso de desastre del joven adulto incluye informacién
sobre refugio temporal, incluidas las adaptaciones necesarias?

e Para los jévenes adultos que dependen de la tecnologia médica, ¢se ha presentado una solicitud
de atencidn critica a la empresa de servicios publicos? Consulte aqui un ejemplo de Texas.

Por ultimo, ¢ el plan de atencién de emergencia en caso de desastre es factible de implementar para el joven
adulto, el padre o la persona de apoyo? Pregunteles si han practicado qué hacer en caso de un desastre o una
emergencia.

PASO 4. Hablar sobre asuntos legales, y bienestar y autocuidado

En citas posteriores, considere hacer las preguntas a continuacién en las areas de asuntos
legales y bienestar y cuidado personal.

Asuntos legales

e /Tiene un documento de apoyo para la toma de decisiones, poder notarial o tutela? En caso
afirmativo, debe incluirse en su plan de atencion de emergencia en caso de desastre y debe
incluirse una copia en el expediente del consultorio.

e ;Necesita una carta o informacién del consultorio del médico que permita la presencia de los
padres o persona de apoyo o animal de servicio en caso de desastre o situaciéon de
emergencia? Para ver un ejemplo de declaracién de politica del hospital, consulte aqui.

e /Existe una orden de no reanimacion fuera del hospital o directiva anticipada, si es
necesario? Se debe incluir una copia.

Bienestar y autocuidado

e ;Tiene un plan de autocuidado? ¢ Tiene un circulo de apoyo para asistirlo y apoyarlo en un
momento de desastre o emergencia?

e ;Ha considerado y hablado sobre cémo continuara con sus enfoques de bienestar (p. €.,
ejercicio, dieta, tradiciones culturales) durante un desastre o una emergencia?

PASO 5. Hacerse preguntas sobre las necesidades de asistencia de comunicacion

Considere hacerse las siguientes preguntas clave sobre su practica en el area de comunicacién con sus
jovenes adultos con ID/DD y sus padres o persona de apoyo.

e /Entiende y ha anotado en su expediente las necesidades de asistencia de comunicacién de sus
pacientes con ID/DD?

e /Tiene alguna forma de mantener la comunicacién entre usted y sus pacientes con ID/DD
en un desastre o en una situacion de emergencia, como una guardia para su oficina?

e /Tiene su practica un registro o forma de identificar y conectarse proactivamente con pacientes
con ID/DD en un desastre o una situacidon de emergencia, particularmente con aquellos que tienen
necesidades de apoyo tecnolégico (ventilador, etc.)?

e las citas de telesalud son factibles para su practica durante emergencias (considere si hay
cortes de energia, los pacientes no podran usar la telesalud)?


https://www.puc.texas.gov/industry/electric/forms/critical/ccform.pdf
https://static1.squarespace.com/static/5cf7d27396d7760001307a44/t/5e9f6551757946477ea1db06/1587504466974/Visitation-PolicyStatement.pdf

Preparacion para emergencias para
jovenes adultos con

discapacidades intelectuales y del

desarrollo, y sus familias:

Areas para considerar y hablar con su médico

Esta hoja de consejos es para jévenes adultos, como usted, y sus padres o
personas de apoyo. Es importante tener un plan sobre qué hacer en caso de
desastre 0 emergencia. Esto se llama un plan de atenciéon de emergencia en
caso de desastre. Con su equipo de atencién primaria, su padre o persona de
apoyo y esta hoja de consejos, puede armar su plan. En esta hoja de consejos

encontrara:
1. Consejos sobre lo que debe incluirse en su plan de atencién de

emergencia en caso de desastre
2. Preguntas para pensar mientras arma su plan
3. Sugerencias para sus padres o persona de apoyo

4. Ejemplos de planes de atencién de emergencia en caso de
desastre enumerados en la Gltima pagina de esta hoja de

consejos
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° ¢ Tiene un plan de
. atencion de emergencia
en caso de desastre?

En caso negativo:

o Pidale a su médico un plan de atencion de emergencia en caso de
desastre que pueda usar. También puede elegir uno de la lista al final
de esta hoja de consejos.

o Llévelo con usted a su proxima visita al médico. Haga cualquier

pregunta que tenga.

En caso afirmativo:

o ¢ Esta actualizado el plan?

o ¢ Tiene su médico una copia?

° ¢ Tiene una copia en papel disponible para cualquier persona que
pueda necesitarla?

° ¢ Es parte de su registro médico en el consultorio de su médico? En
caso afirmativo, ¢ esta en linea? Por ejemplo, podria estar en linea en

su portal de pacientes.
o ¢ Es facil tomarlo y llevarlo en caso de una emergencia?

. ¢ Seria capaz de llevar a cabo su plan en caso de emergencia?

THE NATIONAL ALLIANCE
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° ¢, Qué debe incluirse en su plan de
2/ atencidn de emergencia en caso de
desastre?

Informacion médica

e  Suresumen médico actual. En un resumen médico, se describe

el tratamiento médico que recibe y como le ayuda.

e Como obtener sus:

+ O Medicamentos

O Equipos y suministros médicos. Esto incluye
estilos y nimeros de serie.

O Botiquin de primeros auxilios

O Baterias y cargadores

o Otros apoyos que necesite
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° ¢, Qué debe incluirse en su plan de

desastre?

(continuacién)

Informacion médica
(continuacion)

—_ e Copias de su:
+ p

O Tarjetas de seguro

O Recetas de medicamentos

O Cualquier otra informacién médica importante. Esto
incluye su identificacién, partida de nacimiento,
tarjeta de seguro social e informacién de

instrucciones anticipadas.

O Plan Educativo Individualizado, Plan 504 o

Plan de Servicio Individual

Usted o un familiar de confianza u otra persona de apoyo pueden

guardar todas estas copias en un solo lugar.

THE NATIONAL ALLIANCE
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° ¢, Qué debe incluirse en su plan de
~atencion de emergencia en caso de
desastre?

(continuacién)

Informacién de recursos de discapacidad

L]
C e Informacion sobre soporte de transporte y

a cémo encontrar vehiculos accesibles

® |ista de numeros de emergencia locales. Esto

@ incluye a su empresa de servicios publicos que
lleva energia y electricidad a su hogar. Esta lista
también incluye sus oficinas regionales locales de

FEMA.

Consejo para un padre o persona de apoyo:

Comuniquese con los recursos de emergencia locales, como los
socorristas, las fuerzas del orden publico, el departamento de

bomberos y las compafiias eléctricas, para recibir notificaciones
de alerta de emergencia e informarles sobre la discapacidad del

joven adulto.

THE NATIONAL ALLIANCE
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° ¢, Qué debe incluirse en su plan de
2/ atencidn de emergencia en caso de
desastre?

(continuacién)

Informacion del entorno

a e Dinero en efectivo, alimentos, agua y articulos

esenciales para usted y sus mascotas o

animales de servicio. Lleve comida para una

dieta especial, si tiene.

‘('\r e Informacién sobre refugio temporal y
e adaptaciones necesarias

L1 e Ropa, frazadas, linterna, silbato, radio a

baterias, cargadores

THE NATIONAL ALLIANCE
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l?

? Preguntas para ayudar a
planificar en caso de un
desastre o emergencia

Es importante pensar en como un desastre 0 emergencia afectara diferentes

areas de su vida. Aqui hay algunas preguntas para pensar.

Asuntos legales

e . Tiene un documento de apoyo para la toma de decisiones, poder
notarial o tutela? En caso afirmativo, asegurese de compartirlo con
su médico. Péngalo también en su plan de atencién de emergencia

en caso de desastre.

e . Tiene una carta de su médico que permita que uno de los padres o
una persona de apoyo esté presente en una emergencia? En caso
afirmativo, asegurese de incluirlo en su plan de atencién de
emergencia en caso de desastre. Consulte aqui una declaracion de

politica de ejemplo sobre permitir la presencia del cuidador.

® ;Sabe como comunicarse con los Sistemas de Proteccion y Defensa de
su estado, si es necesario? Brindan apoyo legal a personas con

discapacidades.

THE NATIONAL ALLIANCE
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https://static1.squarespace.com/static/5cf7d27396d7760001307a44/t/5e9f6551757946477ea1db06/1587504466974/Visitation-PolicyStatement.pdf

?
? o\? Preguntas para ayudar a
planificar en caso de un
desastre o emergencia continuacion)

Relaciones y personas en las que confia

m e ¢/ Quiénes son las personas que lo apoyan?
e Co6mo lo ayudaran durante una emergencia?

e ¢Todos saben lo que se supone que deben hacer?

e (Cbmo se mantendra en contacto con familiares,
amigos y compaferos de trabajo durante una

emergencia?
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?
? o\? Preguntas para ayudar a
planificar en caso de un
desastre o emergencia continuacion)

Soporte de comunicacion

Q

T

¢Necesita ayuda para comunicarse con las personas

porque de una discapacidad?

¢ Utiliza dispositivos de ayuda para la comunicacion?

¢, Cudl es su plan si pierde el acceso a estos?

¢ Necesita ayuda para comunicarse porque el inglés

no es su primer idioma?

¢, Sabe como comunicarse con su médico durante o después

de una emergencia?

¢,Puede comunicarse con su médico por teléfono o video?

¢ Tiene acceso a sus registros de paciente en linea?

¢, Cual es la informacion que los socorristas y otras personas

podrian necesitar para ayudarlo en una emergencia?

THE NATIONAL ALLIANCE
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9
? o\? Preguntas para ayudar a
planificar en caso de un
desastre o emergencia continuacion)

Bienestar y autocuidado

. ¢, Qué actividades le gusta hacer? ¢ Le gustan los grupos sociales,
el ejercicio, el baile, la musica, los juegos de computadora?
¢, Como puede mantenerse al dia con estas actividades durante

una emergencia?

° ¢ Tiene una lista de servicios y apoyos que utiliza? Estos podrian
incluir su trabajo, apoyos diurnos, nombres de trabajadores de

atencion directa.

° ¢, Cuales son algunas tradiciones culturales dentro de su hogar o

comunidad que lo ayudan a sobrellevar situaciones estresantes?

° ¢, Qué va a llevar consigo para ayudarle a estar bien? ¢ Auriculares?

¢, Cajas sensoriales para calmar?

Preguntas para los cuidadores:

® . Qué opciones estan disponibles para su propio cuidado personal?

® ,Cudles son los desencadenantes que provocan o empeoran el

estrés y las conductas de respuesta del joven adulto? ¢ Qué

estrategias les ayudan a usted y a su joven adulto a sobrellevarlos?

THE NATIONAL ALLIANCE
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Recursos utiles

Ejemplos de planes de atencion de emergencia en caso de
desastre

1. Ellibro de trabajo de preparacion para emergencias de Arc para personas
con discapacidades
a. Inglés: haga clic agui
b. Espafiol: haga clic aqui
2. Plan de atencién completa de los CDC
a. Inglés: haga clic agui
b. Espafiol: haga clic aqui
3. Plan Familiar de Desastres de la Cruz Roja Americana
a. Inglés: haga clic aqui
b. Espafiol: haga clic aqui
4. Plan de emergencia familiar de FEMA:
a. Inglés: haga clic aqui

b. Espafiol: haga clic aqui

Autoevaluacion de la capacidad personal

Una evaluacion en las paginas 25 a 34 de este conjunto de herramientas que se
encuentra aqgui puede ayudarlo a saber qué ayuda puede necesitar antes y

durante una emergencia.
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https://futureplanning.thearc.org/assets/Preparedness%20Workbook-English-001eb3aa2aa828ec0903f415cab98de4c05284344daf90bf78a14325a701314e.pdf
https://futureplanning.thearc.org/assets/Preparedness%20Workbook-Spanish-a1d38aa7c19ec3bcb5a794afee9b0506e7f781a00b8bff5062b12c3e8695743c.pdf?_ga=2.22417659.1798505080.1630514332-548565990.1629210393
https://www.cdc.gov/aging/caregiving/pdf/Complete-Care-Plan-Form-508.pdf
https://www.cdc.gov/aging/caregiving/pdf/Plan-de-Cuidado-Completo-update-508.pdf
https://www.redcross.org/content/dam/redcross/atg/PDF_s/Preparedness___Disaster_Recovery/General_Preparedness___Recovery/Home/ARC_Family_Disaster_Plan_Template_r083012.pdf
https://www.redcross.org/content/dam/redcross/atg/PDF_s/Preparedness___Disaster_Recovery/General_Preparedness___Recovery/Home/ARC_Family_Disaster_Plan_Template_Spanish_r083112.pdf
https://www.ready.gov/sites/default/files/2021-02/family-emergency-communication-plan.pdf
https://www.ready.gov/sites/default/files/2020-11/ready_family-communications-plan_spanish_0.pdf
https://www.ohsu.edu/sites/default/files/2019-01/ReadyNow-SP-2009_0.pdf



