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Providing support and information for families of children
with disabilities, chronic illness and other special needs
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Actualizacion del Programa - Otro Excitante Afo
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llamada tan pronto nos sea posi-

ble. Recibimos muchas llamadas,
muchas de padres que no tienen nifios
con Actualmente somos 10 los que tra-
bajamos en De Padre a Padre en Texas
con casi 140 padres voluntarios que
dan apoyo a casi 1,000 familias y mds
de 300 profesionales en nuestra lista
de correos. Hemos estado funcionado
por 3 afios y medio y es obvio que el
apoyo de padre a padre es un servicio
muy requerido en Texas. Quiero darles
una pequefia introduccién del personal
de esta organizacién y darles una ac-
tualizacion de los programas que tene-
mos disponibles y de los que estamos
creando.
El personal De Padre a Padre en Texas
habla con las familias diariamente pero
también tenemos otras responsabilida-
des. Nosotros somos:
Laura Warren, Directora Ejecutiva y
una de las fundadoras De Padres a Pa-
dres en Texas. Laura tiene un hijo,
Jason de 19 afios de edad, nacié a las
24 semanas de gestacién y tiene disca-
pacidades leves y dificultades para el
aprendizaje. Laura trabaja en la coor-
dinacién del proyecto, el manejo de los
subsidios, solicitudes para fondos
econdmicos, el nuevo programa de tran-
sicién, el boletin informativo, el sitio
del Internet y da apoyo a familias.
Sue Regimbal, Directora de Finanzas y
también fundadora de la organizacion.
Ella tiene 2 hijas, Ciara de
6 afios y Mueve de 2. Sue
también trabaja en la coor-
dinacién del proyecto, diri-
ge las finanzas y los subsi-
dios, solicita fondos econé-
micos y hace andlisis de
evaluacion.
Patty Geisinger, es una de las Coordi-
nadoras de los Voluntarios y también
fundadora del proyecto. Ella tiene cua-
tro hijos, Josh de 16 afios, Jessie de
14 afios, Lobby de 9 y Mary de 7 afios.
Jessie tiene mdltiples discapacidades.
Patty trabaja en enlazar a familias y
les da seguimiento, conduce capacita-

Somos 10 personas
trabajando en De
Padre a Padre en
Texas con casi 140
padres voluntarios
entrenados para...

Laura J. Warren, TxP2P

ciones de Padres Voluntarios, ofrece
apoyo a los padres y a los voluntarios,
es responsable del Programa Respite en
las Comunidades de Fe y del Programa
Educacién Medica.

Debbie Wiederhold, Coordinadora de
Recursos ha estado con nosotros por un
aio y medio. Ella tiene 3 hijos mayores
y a Daniel de 13 afios con Osteogenesis
Imperfecta, tipo 2. Debbie investiga
nuevos recursos y servicios disponibles
para las familias en nuestro Directorio
de Recursos Electronico, mantiene ac-
tualizada la informacién de recursos,
ofrece apoyo a las familias y frabaja
con el Programa Educacién Medica.
Shawn Lennartson, Coordinador de
Respite, ha estado con nosotros por
casi un afo. El tiene una hija, Anna de
14 afos de edad con Osteogenesis Im-
perfecta tipo 1, fambién tiene un par
de gemelos Eric y Carl de 9 afios de
edad que nacieron prematuramente.
Shawn trabaja en el Programa de Res-
pite, une a familias similares y les da
seguimiento, asi como también ofrece
apoyo a los padres de familia.

Leticia Padilla, Coordinadora Regional
de Voluntarios en el Valle de Rio Gran-
de, ha trabajado con nosotros desde
septiembre del 2005. Ella tiene un
hijo, Gerardo de 11 afios de edad con
Autismo. Letie localiza a familias y las
relne para que se apoyen mutuamente,
da apoyo a los padres y voluntarios y
conduce capacitaciones en el
Valle. Usted se puede comuni-
car con Leticia directamente al
956-793-9543. Leticia tam-
bién habla Espafiol.

Grace Garza, Asistente Admi-
nistrativa, ha estado con noso-
tros desde septiembre del 2005. Gra-
ce tiene hijos mayores y nos asiste con
el manejo de documentacidn, los envios
por correo, enlaces de familias y eva-
luaciones. Grace también habla Espa-
fiol.

Rosemary Alexander, Coordinadora de
Transicién igualmente ha estado con
nosotros desde septiembre del 2005 y
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es también una de las funda-
doras de la organizacion.
Rosemary tiene 2 hijos, Will
de 23 afios de edad con
mdltiples discapacidades y
Randal de 21 afios. Rosema-
ry nos esta ayudando a
echar andar el Programa de
Transicién.

Jeanine Pinner, Coordinado-
ra de Capacitacién y Alcance
ha estado con nosotros des-
de el 31 de octubre. Ella
tiene 2 hijos, Laney de 30
aios y Jake de 14 afios con
autismo. Jeanine esta tra-
bajando el Centro de Educa-
cion e Informacién para las
Familias (ver articulo).
Claire Milam, Coordinadora
de Voluntarios acaba

Continua la Pagina 2
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ingresar a nuestro grupo. Ella tiene
2 hijos, Isabel de 5 afios y Julio de 3
afios con Sindrome de Down. Claire
trabaja enlazando a familias y
ddndoles seguimiento, capacita a pa-
dres voluntarios y da apoyo a fami-
lias y a voluntarios. Claire también
habla Espafiol.

Todos estamos muy confentos de
trabajar con De Padre a Padre en
Texas y ver como la organizacion
esta creciendo. Parece que a tomado
vida propia y nosotros le estamos
dando seguimiento. Si usted nos lla-
ma y la linea esta ocupada, por favor
le rogamos sea paciente y déjenos un
mensaje. Nosotros le contestaremos
su necesidades especiales pero aun
asi tratamos de darles la informa-
cién apropiada.

Nuestros servicios bdsicos son los
mismos e incluyen:

Informacién y referencia, por medio
del conocimiento y experiencia de
nuestro personal, padres voluntarios,
hojas de informacién y Directorio de
Recursos electrénico en nuestro si-
tio www.txp2p.org

Apoyo a las familias, incluye unir a
familias similares, a la fecha hemos
unido a mas de 450 familias con fa-
milias voluntarias. Sin embargo te-
nemos todavia muchas familias que
estdn en espera de ser enlazadas con
otras familias. Necesitamos su ayu-
da. Si usted esta interesado en re-
cibir capacitacién para ser voluntario
tenemos programadas las siguientes
sesiones:

1/14/06: Rio Grande Valley
1/28/06: Austin

9/16/06: Houston
2/11/06: Dallas

6/24/06: Rio Grande Valley

11/4/06: Dallas

4/8/06: San Antonio

También ofreceremos capacitacion
durante nuestra Conferencia Anual

Nuestro Sitio Ofi-
cial en el Internet

es www.txp2p.org

de Padres. Si usted esta interesado
en alguno de estos entrenamientos,
favor de comunicarse al 866-896-
6001 (en el drea de Austin al 458-
8600) o por medio del correo
electronico con Patty a Pat-
ty@txp2p.org o con Claire a Clai-
re@txp2p.org para registrarse. No-
sotros nos comunicaremos con usted
con mas informacién sobre cada uno
de los entrenamientos

Boletin Informativo continua siendo
trimestral durante el 2006. Recien-
temente recibimos apoyo para cubrir
los costos de imprenta por medio de
Sterling's Printing and Copying en
Austin lo cual hard la preparacion del
boletin mds efectiva. Si le gustaria
enviar un articulo para nuestro bo-
letin, por favor envielo a
Laura @txp2p.org

Sitio en el Internet, tendrd varias
modificaciones después de las festi-
vidades cuando nos cambiemos a
otro programa de software que lo
hard mds fdcil de actualizar. Nues-
tro sitio oficial es www.txp2p.org .
Usted puede enviar un correo
electrénico a cualquiera de nuestro
personal agregando solo el primer
nombre a la direccién electroénica.
Conferencia Anual para Padres esta
en su etapa de planeacion y espera-
mos tenerla programada para el mes
de junio en Austin. Anunciaremos el
lugar y la fecha exacta a principios
de enero. Si le gustaria participar
en el proceso de planeacion comuni-
quese al 866-896-6001 (en el drea
de Austin al 458-8600) o envié un
correo electrénico a Lau-
ra@txp2p.org

Programa de Educacion Me-
dica (MEd.) continua capaci-
tando a los residentes de
Pediatria y Medicina Fami-
liar asi como también a otros profe-
sionales de cuidados a la salud en 5
diferentes sitios en Texas. Lea el

articulo sobre este programa en el
boletin informativo.

Programa de Respite en las Comuni-
dades de Fe continua en el drea de
Austin para crear varios programas
de respite en las comunidades de
fe. Tenemos un programa trabajan-
do mensualmente el cual se inicio el
verano pasado y puede leer mas so-
bre esto en el boletin. Tenemos
varios grupos que estdn interesados
pero aun no se han iniciado. Des-
pués de que algunos programas
estén trabajando, crearemos un
manual para asistir a las comunida-
des y a las familias en la creacién de
programas similares en todo el esta-
do. Daremos apoyo técnico y mate-
rial.

Recibimos dos nuevos subsidios este
afio. El primero fue por medio del
programa CSHCN del Departamento
de Servicios para la Salud del Esta-
do de Texas, con esto daremos apo-
yo a las familias del Valle de Rio
Grande y crearemos programas de
transicion para padres de hijos ado-
lescentes y jévenes adultos. El se-
gundo subsidio fue departe de Cen-
tro de Informacién y Cuidados Para
la Salud (F2F) por medio del Depar-
tamento de Servicios Humanos y de
Salud de Estados Unidos. De Padre
a Padre en Texas recibié autoriza-
cién del estado para solicitar el sub-
sidio y fue uno de los ganadores.
Existe un Centro F2F en cada esta-
do y a la fecha participan 29 esta-
dos. Nos sentimos muy honrados de
ser los ganadores de este importan-
te subsidio. Puede leer mas sobre
estos programas en los articulos de
este boletin informativo.

Programa de Educacion Medica De Padre a Padre en Texas

Gr‘acias a los avances en la medici-
na, tecnologia y genéticos en los
Ultimos veinte afios, nuestros nifios
tienen nuevas oportunidades y espe-
ranzas para el futuro. Mas nifios con
enfermedades crénicas y discapaci-
dades de desarrollo viven en sus
hogares y participan activamente en
sus comunidades. Por medio de un
subsidio departe del Consejo para
Discapacidades de Desarrollo del Es-
tado de Texas, De Padre a Padre en
Texas ha estado ofreciendo oportuni-

dades educacionales durante 3 afios y
medio a los Residentes de Pediatriay
Medicina Familiar y otros profesiona-
les de la salud para darles un mejor
entendimiento de como es la vida fa-
miliar con un hijo o hija con discapa-
cidades o alguna enfermedad crdnica.
Nuestro programa de Educacién Me-
dica logré incrementar las perspecti-
vas de los residentes médicos del
hospital y personal de un consultorio
medico al hogar y comunidad del nifio.
Asi mismo se les demuestra el bene-

ficio de trabajar en equipo entre el
medico y la familia y asi mejorar la
calidad de vida de la familia y las
oportunidades de educacion para el
nifio.

Para vislumbrar la vida familiar, nues-
tros padres voluntarios invitan a resi-
dentes médicos a sus hogares para
que puedan experimentar a primera
mano como enfrentan los retos de
educar y criar a un hijo con necesida-

des de cuidados especiales.
Continua en la pagina 3
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Programa de Educacion Medica De Padre a Padre en Texas

Simultdneamente, nuestras familias
voluntarias aprenden mas sobre co-
mo se desenvuelve un doctor dentro
de su carrera. Por medio de esta
oportunidad, esperamos fomentar
las habilidades de la comunicacién
que crean colaboracion y muto res-
peto entre los pacientes, las familias
y los doctores.

La capacitacion de los residentes
médicos esta basada en las necesi-
dades del Programa Residencial del
Hospital que puede incluir lo siguien-
te:

Visitas Familiares:

Nuestros Coordinadores rednen a los
residentes con familias voluntarias
para visitas en sus hogares. Las visi-
tas domiciliarias eleven el entendi-
miento del impacto que hace un nifio
con discapacidades o enfermedad
cronica en la dindmica familiar. Ellos
entienden rdpidamente como una
recomendacién del medico para cui-
dados especializados o para alimen-
tacion por medio de sonda puede
ayudar a la familia permanecer unida
en su hogar en lugar de que uno de
los padres tenga que permanecer en
el hospital con el hijo y otro tenga
que quedarse en casa para asistir a
la demds familia. Visitas familiares
a largo plazo a una misma familia por
espacio de varios afios es una opcion.
Habilidades para la Comunicacién:
Los residentes médicos entrevistan

Respite:

al padre o a la madre utilizando pre-
guntas que han sido propuestas y las
cuales tocan temas tales como re-
cursos econdémicos, temas dificiles
como si se debe 0 no resucitar y la
fomentacion de las relaciones fami-
liar. Se les permite a los residentes
médicos hacer las preguntas a los
padres y los padres deben de estar
de acuerdo para contestarlas. Esta
es una oportunidad Unica
de hacer preguntas a los
padres que no pudieran
hacer bajo circunstancias
normales. Los padres de
familia comparten sus ex-
periencias personales al
recibir un diagnosis, como manejan
los aspectos emocionales y econdmi-
cos de su situacion y las dificultades
para tener acceso a recursos.
Presentaciones de los

Padres: Nosotros individualizamos el
programa que beneficie a los partici-
pantes por medio de una variedad de
capacitaciones incluyendo medicina,
enfermeria, educacion, sicologia,
trabajo social, programas de visitas
domiciliarias y otros. Ofrecemos un
grupo de padres que hacen presen-
taciones sobre temas de como tener
acceso a recursos de la comunidad,
negociar la educacion especial, como
dar noticias dolorosas, habilidades
para entrevistar, entendimiento de
las diferentes etapas que los padres

Para darse una idea
de la vida familiar,
nuestros padres
voluntarios invitan a
los residentes a sus
hogares...

experimentan, el concepto de un
Hogar Medico y la transicion de Pe-
diatria a Cuidados para Adultos.
Los temas pueden ser presentados
por un grupo de padres o por un solo
padre de familia.

De Padre a Padre capacita a resi-
dentes del Children's Hospital de
Austin y a los residentes de la
Clinica Blackstock en Austin, ambas
de la red de Seton Health-
care. También capacitan a
residentes pedidtricos del
Hospital Scott and White
en Temple y el Hospital
para Nifios Texas Scottish
Rite en Dallas, y a los resi-
dentes del Departamento Osteopa-
tico de la Universidad de North
Texas Health Science Center en
Fort Worth.

Si usted esta interesado en ser Pa-
dre Voluntario de MEd comunique-
se con Debbie Wiederhold al 866-
896-6001 (en el drea de Austin al
458-8600) o Debbie@txp2p.org. Si
usted tiene un programa que se be-
neficie con los programas que ofre-
cemos comuniquese con Laura Wa-
rren al 866-896-6001 o Lau-

ra@txp2p.org.

Una Bendicion para la Comunidad de Nuestra Iglesia

| afio pasado, De Padre a Padre

en Texas recibié un subsidio para
que las comunidades de fe encontra-
ran una manera de ayudar a nuestra
diversa comunidad por medio
de respite: Un ministerio
que beneficia a las familias
con nifios con discapacidades
y a los voluntarios que prove- §
en del servicio de respite.
Se adaptaron materiales de
un programa similar que
existe en Carolina del Sur y después
de mucho planear, editar, preparar y
considerable nerviosismo lanzamos
nuestro respite piloto en mayo en la
Iglesia Catdlica de St. John Neumann
de Austin. Influyo mucho que fanto
Colleen Jones como yo asistimos a
esta maravillosa parroquia y conoce-
mos los pormenores de como iniciar
un nuevo ministerio.
Distribuimos informacién, ofrecimos
un taller de capacitacién y localiza-

mos a familias de la iglesia cuyos ni-
fios pudieran atender. Los padres
llenaron una libreta con minuciosas
anotaciones sobre su hijo o hija, sus
necesidades especiales e
informacidn sobre los her-
manos. Tuvimos 17 adultos
y jovenes listos y dispues-
! fos a servir como volunta-

rios en nuestra primera
| noche de respite. Recibi-
mos con mucha anticipa-
cion a los padres que llegaron con sus
nifios y nuestras libretas. La primera
noche fue muy reveladora. Presenta-
mos a cada uno de los nifios con los
voluntarios, les hablamos de nuestra
vida familiar y de lo que podrian es-
perar de nuestros nifios. La mayoria
de los voluntarios escucharon con
atencién, sin embargo advertimos el
bullicio que se escuchaba en el salén
Seguidamente, como llevados por un
sentimiento interior, los voluntarios

Por Patty Geisinger, TxP2P

se levantaron uno por uno y se pusie-
ron a jugar con los nifios. El plan era
que después de las presentaciones
presentaciones los padres se reunie-
ran en otro salén, saborear algunos
bocadillos y se conocieran mejor, y
asi mismo estar cerca de los volunta-
rios por si tuvieran alguna pregunta o
cuidado. Habia cuatro familias, con
un total de 12 nifios. Como teniamos
mds voluntarios que nifios, se acordé
que se juntaran los adultos de dos en
dos y llevaran a los nifios al patio de
recreo o a caminatas espontdneas
alrededor de la finca. Nadie estaba
solo y todos disfrutaban de muy buen
tiempo. Me escabulli del grupo y me
reuni con los padres de familia, sin
que nadie se diera cuenta. Una mesa
llena de botanas, postres y hasta una
Continua en la pagina 4
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Respite:

Una Bendicion para la Comunidad de Nuestra Iglesia

botello de vino nos esperaba. Tuvi-
mos una oportunidad maravillosa de
conocernos sin hinguna interrupcién
excepto por alguna que otra carcaja-
da que hacia eco por el pasillo. Para
nuestra sorpresa, nadie nos llamo, no
nos echaron de menos, no nos nece-
sitaron por casi 2 horas. Nos rela-
jamos, nos reimos, platicamos y has-
ta jugamos un corto y divertido jue-
go. Una bendicién inesperada fue el
apoyo y los recursos que comparti-
mos en tan corto tiempo. Todo mun-
do estuvo de acuerdo que buscaria-
mos a mas familias que necesitaran
algun tiempo libre de vez en cuando.
Al finalizar la noche, los voluntarios
nos regresaron a nuestros hijos, nos
entretuvieron con graciosos relatos,

lecciones aprendidas y nhuevas rela-
ciones que se originaron. Nos vieron
al inicio de la noche tensos e insegu-
ros de que si este experimento tra-
bajase y ahora estdbamos sonrien-
tes, tranquilos y listos para reunir-
nos de nuevo con nuestros hijos. La
mayoria compartié lo divertido que
habia sido y que bendicién mds gran-
de el poder pasar tiempo con nues-
tras familias. Conforme el verano se
fue alargando y todos hemos llegado
a conocernos mejor, es una bendi-
cién ver que los voluntarios regresan
porque han visto a los padres mds
serenos. Ellos han visto que hacen la
diferencia, nos dieron respite y con
sus corazones y manos se hicieron

Centro de Informacion y Educacion para

Cristo para nosotros de una mane-
ra muy particular y sencilla.

De Padre a Padre en Texas cuenta
con un coordinador de Respite quien
tiene todas las herramientas nece-
sarias para ayudar a su comunidad
de fe. Si usted esta interesado en
aprender mas, llame o envie un co-
rreo electrénico a Laura Warren
(Laura@txp2p.org) o con Shawn
Lennartson (Shawn@txp2p.org) o al
teléfono (512) 458-8600 o (512)
866-6001 y nosotros podemos ayu-
darlo a usted y a su iglesia a encon-
trar esas bendiciones inesperadas
de respite.

Cuidados de la Sa-

lud De Familia a Familia

D e Padre a Padre en Texas reci-
bié recientemente uno de los
subsidios que otorga El Centro de
Informacion y Educacién para Cuida-
dos de la Salud De Familia a Familia
(F2F Center) por medio del Departa-
mento de Salud y Servicios Humanos
de los Estados Unidos. Los centros
E2E son parte de los Subsidios Real
Choice Systems Change que asiste a
que las personas con discapacidades
ejerciten decisiones importantes de
cémo y donde vivir de acuerdo a la
iniciativa President’'s New Freedom
la cual promueve el objetivo de la
vivienda en comunidad para aquellos
individuos con discapacidades y en-
fermedades crénicas. Los subsidios
F2F Center fueron creados para es-
tablecer centros familiares que pro-
porcionen informacién, educacion, y
oportunidades de capacitacién a las
familias con nifios con discapacida-
des y con necesidades de cuidados
especiales para la salud.

De Padre a Padre en Texas asistird a
las familias con nifios con discapaci-
dades y necesidades de cuidados
especiales para que se aseguren que
sus hijos puedan vivir en sus hogares
o en lugares apropiados dentro de la
comunidad siempre que sea posible.
Igualmente asistiremos a las fami-

ted necesite.
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lias con informacidn y recursos para
que puedan fomar decisiones bien
informadas sobre el cuidado que sus
hijos reciben; de quien ellos eligen
como proveedores de cuidados y
hasta la manera que estos cuidados
son proporcionados. Asi mismo ayu-
daremos con los planes a largo plazo
y para cuando el hijo se separe del
ndcleo familiar. Nos aseguraremos
que las familias estén conscientes
de los beneficios de recibir servi-
cios en casa y de la comunidad. Lo-
graremos esto por medio de:

Proporcionando informacion general
y recomendaciones de programas,
servicios y beneficios que ayuden a
los nifios permanecer en sus comuni-
dades y progresar en su desarrollo;
Y proporciondndoles directorios de
recursos para enlazar a las familias
con servicios individualizados para el
nifio tomando como base la situacidn
personal de la familia, incluyendo el
sector donde viven en Texas, su hi-
vel de ingresos, la edad del nifio y el
tipo de cuidados especiales que ne-
cesita y su discapacidad. Proporcio-
nando educacién y oportunidades
para padres, grupos de padres, pro-
veedores de servicios y otros profe-
sionales que proveen servicios de
cuidados para la salud y recursos

WA Al A A A A A A A A A AT A A A A AT A A AT A A A A AL AT A A A AT A AT A A A A A A A A A A A A
Este boletin informativo no tiene derechos de autor. Por favor siéntase con libertad de utilizar cualquiera de
nuestros articulos para juntas de padres o cualquier otro uso que usted le desee dar, pero recuerde dar crédito
al autor. Si desea una copia electrénica, se la podemos enviar a su correo electronico, mencione la fecha del
boletiny el nombre del articulo y envié su peticién a Laura@txp2p.org. Laura le dard toda informacion que us-

para nifios con necesidades de cui-
dados especiales; los entrenamien-
tos serdn en diferentes partes de
Texas cada mes, asegurdndonos
cubrir todas las regiones del esta-
do.

Cuando sea solicitado por la fami-
lia, proveer apoyo con una familia
voluntaria y similar para proveerlos
con informacidn, referencias, y
apoyo emocional para padres prime-
rizos o para padres principiantes en
el aspecto de cuidados especiales
para la salud.

Desarrollar y promover nuestro
Programa de Transicion para padres
de adolescentes y jévenes adultos
por medio de informacion escrita,
articulos en el boletin informativo y
nuestro sitio de Internet. Apoyo
individualizado por nuestro Coordi-
nador de Transicion y capacitacio-
nes que se ofrecerdn junto con
otros entrenamientos mensuales.
Facilitar oportunidades de apoyo,
platicas e interacciones por medio

de la expansién del Internet,
Continua en la Pagina 5
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Centro de Informacion y Educacion para Cuidados de la Salud

nuestra conferencia estatal para pa-
dres que se lleva acabo anualmente y
ofreciendo asistencia técnicay la di-
fusion de grupos de padres mientras
continuamos identificando y ofrecien-
do soluciones adicionales de interac-
cion para los padres.

Colaborar con otors Centros de Infor-
macion y Educacidn de otros estados
para beneficio de las familias, proce-

De Familia a Familia

diendo con las colaboraciones existen-
tes y promoviendo nuevas participa-
ciones con el Departamento de Servi-
cios para la Salud del Estado de Texas
sobre las mejores practicas y resulta-
dos de la diseminacion de recursos.
Proveer oportunidades para que las
familias se conviertan en lideres y de-
fensores de los servicios de cuidados
para la salud.

Estamos muy entusiasmados por el
inicio de este nuevo recurso para las
familias. Para mas informacién sobre
este subsidio, comuniquese con Laura
Warren al 866-896-6001 (en el drea
de Austin al 458-8600). Para oportu-
nidades de entrenamiento contacte a
Jeanine Pinner al 512-217-3558.

Subsidio CSHCN: Apoyo a los Padres y Servicios de Transicion

D e Padre a Padre en Texas recien-
temente recibié un subsidio de-
parte del Departamento del Estado de
Texas Para Servicios de la Salud por
medio del Programa de Servicios para
Nifios con Necesidades de Cuidados
Especiales para la Salud (CSHCN) para
ofrecer apoyo a las familias en el
dmbito estatal dando prioridad a las
familias del Valle de Rio Grande, y pa-
ra desarrollar un programa de transi-
cion. Este es nuestro primer subsidio
para respaldar el apoyo a las familias y
estamos muy complacidos de haberlo
recibido. Incrementa de sobremanera
nuestra habilidad de dar servicios en
Espafiol.

Hemos contratado los servicios de un
Coordinador Regional de Voluntarios
para que nos ayude a localizar a fami-
lias del Sur de Texas particularmente
en los Condados de Cameron, Willacy,
Starr, e Hidalgo. Tenemos programa-
do un Taller de Capacitacién para Pa-
dres Voluntarios que se llevara acabo
el 14 de enero y asi incrementar el
numero de voluntarios en esa drea.
Esperamos que ustedes se sientan lis-
tos y capaces de dar apoyo emocional
e informativo a otros padres que pu-
dieran asistir. Pueden comunicarse
con Leticia Padilla directamente al

La Aventura de Rudy en la Piscina

956-793-9543 o llamar a De Padre a
Padre en Texas al 866-896-6001.
Otro importante aspecto del subsidio
es el desarrollo del programa de tran-
sicién ya sea de pasar de Pediatria a
servicios para adultos y las preocupa-
ciones que tienen las familias cuando
el hijo o la hija cumple la mayoria de
edad y abandonen el sistema educacio-
nal. Rosemary Alexander tfrabajara
como consejera para ayudar al desa-
rrollo de este proyecto, Caminos
Hacia la Edad Adulta. Nos iniciare-
mos haciendo un estudio de los pro-
gramas existentes y que fratan con
los asuntos de transicion en Texas
para crear un listado extenso de ser-
vicios disponibles a las familias y un
Directorio de Recursos en nuestro
Sitio del Internet. Asi mismo, tene-
mos planeado ofrecer mayor capacita-
cion a nuestros padres voluntarios que
estén interesados en apoyar a las fa-
milias durante las transiciones para
asi dar ayuda a los padres durante
esta importante etapa.

Igualmente estamos explorando la
idea de crear un centro basado en
PLAN (Planned Lifetime Advocacy
Network, www.plan.ca) que asistird a
las familias con problemas o asuntos
relacionados con la transicion. Espe-

Este fue un verano para recordar

I aqui en Austin, Texas y no solamente
me refiero al calor! Este fue el vera-
no de "La Aventura de Rudy en la Pis-
cina”l Mi Rudy es un chico de 12 afios
con el sindrome de Downs. El centro
recreativo cerca de nuestra casa par-
ticipa en un programa de la ciudad e
inscribi a Rudy para que tomara clases
de natacidn, en la solicitud anote que
mi hijo necesitaria ayuda adicional. Le
asignaron un par de entrenadores y un
ayudante extra, porque mi hijo iba a
participar y aprender a nadar; con al-
gunas modificaciones, y asi fue. Rudy

perfecciono este deporte durante las
Olimpiadas Especiales y iademds obtu-
vo varias medallas por sus excelentes
habilidades de natacién!

Rudy se retne en la al- _-
berca con varios amigos -~ **

de su escuela y le encan-
ta estar en el lado mds
hondo. Como yo no soy
una nadadora, me mantengo a media
distancia para observarlo y asegurar-
me que obedezca las reglas. En ocasio-
nes he visto que algunos chicos lo mi-
ran fijamente y se retiran de su lado,
y aunque a mi eso me molesta, a Rudy

5
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ramos trabajar con algunas familias
en el drea de Austin durante el 2006
para crear una red personal para su
hijo o hija basado en el Libro, A Good
Life. La red personal se enfoca en
varios aspectos importantes de la
vida de una persona que esta en ries-
go de ser aislada:

hogar vs. casa ofrecer una alternativa
y un santuario que este designado a
cumplir las necesidades del individuo
y no las del personal medico.

ehacer una contribucion de dar a cada
persona el derecho de hacer una con-
tribucién para que no sean solo recep-
tores de ayuda solamente.

«asegurar oportunidades de indepen-
dencia, y

«fomentar relaciones para asegurarse
que cada persona tenga relaciones
con otras personas en sus vidas y que
no sean solo proveedores de servi-
cios.

Daremos mas informacion de este
programa en el transcurso del afio y
durante nuestra Conferencia Anual de
Padres.

Escrito por Pat Alvarez, del Proyecto PATH en Austin

parece no importarle. He tenido que
acercarme y hacer introducciones
entre los chicos de su edad para que
sepan quien es Rudy y a que
escuela va. Después de que
‘ les explico que Rudy no
habla y que solo quiere es-
tar junto de ellos y que con
un solo "Hola Rudy” el se
siente apreciado y probablemente se
mantenga a cierta distancia sin mo-

lestarlos. Cuando nos despedimos,
Continua en la Pagina 6
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los chicos se despiden también de él.
Un viernes de junio por la tarde,
habiamos estado en la alberca como
por una hora cuando un salvaguardias
que estaba a mi lado me pido que sa-
cara a Rudy del lado hondo de la al-
berca y que lo mantuviera junto de
mi. Me intrigo su peticion y lo cues-
tione. El me dijo que solo chicos me-
nores de 14 afios que pudieran nadar
la longitud de la alberca podrian per-
manecer en el lado hondo sin ser su-
pervisados. Algunos padres de fami-
lia estaban observando la escena,
mientras yo pensaba, iotra vez de
nuevo!l Yo no busco situaciones pro-
vocantes pero tampoco me dejo cuan-
do siento que a Rudy se le esta tra-
tando injustamente.

Claro que Rudy no entiende porque se
tiene que salir de la alberca y entre
mas lo pensaba, mas me irritaba. Es-
pecialmente cuando una nifia de 11
afios le pregunto al salvaguardias se
podia nadar en el lado hondo y des-
pués de que comprobd que la madre
se encontraba en algin lado de la al-
berca le digo que estaba bien. Fue
entonces cuando el salvaguardias co-
nocié a la verdadera madre de Rudy...
"Oh no," le dije, "¢porque no le pides
que nade la longitud de la alberca?
¢Por qué Rudy tiene que probarse y
ella no? iAl ver la expresién de su
cara, supe que lo tenial Le dije que

Rudy tiene derechos bajo la Ley para
Personas con Discapacidades y que no
podia ser tratado injustamente en
una instalacién publica que recibe
fondos publicos. ¢Y como sabia que
Rudy no podia nadar la longitud de la
alberca si no lo habia probado o su-
ponia su incompetencia solo por su
discapacidad? (A estas alturas, yo
realmente no queria que lo pusieran a
prueba porque Rudy estaba percatdn-
dose de la altercacién, y ademds ya
habia estado nadando por una hora.)
Le dije al salvaguardias que escu-
charia de mi muy pronto... para en-
tonces la gente estaba imuy atental

Regresamos a casa y envié un correo
electrénico al alcalde de Austin. Al
cabo de unos dias, recibi una llamada
del supervisor de la alberca y se sor-
prendié mucho al escuchar mi relato,
pues hunca se habia recibido queja
alguna. Yo le comente que estaba de
acuerdo con él, pues acudiamos ahi
con frecuencia y nosofros ftampoco
teniamos queja del lugar. Le explique
que entendia las reglas de seguridad,
pero si Rudy tenia que probarse tam-
bién deberian probarse todos los que
no cumplen con la regla de la edad.
Acordamos que regresaria a la alber-
ca junto con Rudy y su entrenador
para que “se probara“. También el
supervisor sugirié que tal vez Rudy
podria participar en un grupo

"separado y segregado para nifios
con discapacidades” al cual yo le con-
teste “iOh no, nosotros podemos ir
cualquier dia de la semanal”

Volvimos con Rudy un domingo y no
solo nadé la longitud de la alberca,
isino qué lo hizo tres vecesy con un
grupo de porristas que lo apoyaron!
Los salvaguardias se sorprendieron y
y dijeron estar muy impresionados.
Posteriormente recibi una llamada
del supervisor para informarme que
todos los salvaguardias de la ciudad
de Austin estdn capacitados sobre la
Ley para Personas con Discapacida-
des lo cual me dio gusto saber, pero
pedi que queria que obtuvieran ma-
yor capacitacién practicay ho nada
mas la teoria. Ahora me han pedido
que colabore con el personal de en-
trenamiento durante la proxima pri-
mavera y les proporcione informa-
cion sobre como deben de trabajar
con nuestros hijos.

De acuerdo, hubo un poco de acalo-
ramiento después de todo, pero algu-
nas veces tenemos que hacer gran-
des olas para educar al mundo sobre
lo competente que nuestros hijos
pueden ser.

Como Surtir una Receta Medica para un Nifo en Medicaid o Chip

¢Que debo de hacer cuando el doc-
tor me da una receta para mi hijo?
Antes de salir del consultorio, pre-
gunte:

¢Los medicamentos que receto el
doctor a mi hijo necesitan aprobacion
antes de que la farmacia los pueda
surtir?

* Si la respuesta es NO, usted puede
surtir la receta de su hijo. (Si tiene
Medicaid no tiene que pagar un dedu-
cible; si tiene CHIP entonces debe de
pagar un deducible.)

* Si necesita aprobacidn, pregunte si
el doctor u otra persona del personal
solicito aprobacién de Medicaid.

Si no han solicitado autorizacion pre-
via, pida que:

* obtengan el permiso antes de que
usted se marche del consultorio, O

* que le llamen por teléfono después
de que hayan obtenido la autoriza-
cién, O

* que le receten un medicamento que
no necesite aprobacion previa.

¢Que debo de hacer si la farmacia
no surte la receta?

Pregunte porque no le han surtido la
receta.

Si el farmacéutico le dice que necesi-
ta aprobacién previa, pregunte si él
puede comunicarse con su doctor o
llame usted mismo al doctor.

Si la farmacia no tiene el medicamen-
to, pida:

* que llamen a otra farmacia para
ver si la receta se puede surtir ahi, O
* cuanto se tardaran en surtir la re-
ceta.

Si en la farmacia le dicen que solo le
pueden vender el medicamento al co-
sto, iespere antes de pagar!

* si tiene Medicaid, los medicamen-
tos para nifios deben de ser gratis, y
si tiene CHIP usted debe de pagar
solo el deducible.

* si la receta bajo Medicaid necesita
autorizacion previa, pidale al doctor
que obtenga el permiso necesario pa-
ra que usted no tenga que pagar por
la medicina.

Siempre comuniquese con su doctor
antes de pagar al costo por las medi-
cinas.

¢Que sucede si mi hijo necesita
medicina durante la noche y/o el
fin de semana y el doctor no pue-
de obtener la autorizacion?

* El farmacéutico le puede proveer
con medicina suficiente para 72
horas (3 dias) Esto debe de mante-
nerlo hasta que el doctor consiga la
autorizacion previa.

¢Paga el Medicaid de Texas o
CHIP por los medicamentos de un
nifio?

* Nifios y jovenes en Medicaid y
CHIP pueden obtener la mayoria de
las medicinas que receta el doctor.
No hay un limite del numero de rece-
tas que se puedan surtir. (Algunos
adultos solo pueden obtener 3 rece-
tas al mes.)

* En Medicaid, las medicinas que ho
necesitan receta también pueden
obtenerse gratuitamente si el doc-
tor le da una receta para que la sur-
ta.

Continua en la Pagina 7
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Como Surtir una Receta Medica para un Niflo en Medicaid o Chip

* En Medicaid, no hay un deducible
para medicamentos con receta.

* CHIP no cubre los medicamentos sin
receta. En CHIP debe de pagar un
deducible por las recetas de los nifios.
¢Cudles son los pasos necesarios pa-
ra surtir una receta?

* Existe una lista de medicamentos
que Medicaid paga cuando el doctor
los receta. Esta lista se llama Lista de
Medicamentos con Preferencia (PDL).
Estos medicamentos son efectivos,
seguros y econémicos.

*Si su doctor le receta un medicamen-
to que no esta en la lista, el o ella de-
be de solicitar y conseguir el permiso
de Medicaid ANTES de que usted
pueda surtir la receta. Su doctor o
alguna persona del consultorio debe de
convencer a Medicaid que cubra el

costo del medicamento. A esto se le
llama “autorizacion previa”.

El farmacéutico no puede surtir la
receta si el medicamento no esta en la
lista hasta que su doctor obtenga la
autorizacién previa. Solo el doctor o
la clinica puede solicitar la autoriza-
cién previa - no el farmacéutico.

* Por esto es recomendable que siem-
pre le pregunte al doctor o a la clinica
antes de salir del consultorio si la re-
ceta necesita autorizacion previa.
Pida a la oficina que obtenga esta au-
torizacion lo mas pronto posible. De
otra manera, la pueden demorar en la
farmacia. O puede pedirle al doctor
que le recete otra medicina que ho
necesite autorizacion previa.

* Actualmente, CHIP no requiere de
autorizacion previa para surtir las re-

cetas.

¢Que debo de presentar cuando
llevo a mi hijo al doctor y a la far-
macia?

El Medicaid de su hijo o la farjeta de
identificacion de CHIP

Si su hijo tiene seguro con CHIP:

* Dinero para pagar su deducible, O
* Si ya agoto su limite anual, traiga la
tarjeta de CHIP "$0 deducible” para
comprobar que no tiene un deducible.
Esta hoja de informacion fue prepa-
rada por Houston/Harris County Co-
vering Kids y por Families Access Ini-
tiative. Para saber mas sobre la Ini-
ciativa, favor de comunicarse con el
Fondo para la Defensa de los Nifios
de Texas al 713-664-4080.

Actualizacion Legislativa y Politica

Me voy a desviar un poco de mi
habitual actualizacién legislativa
para darles un ejemplo muy humano de
cémo las decisiones politicas y medi-
das del presupuesto pueden afectar
los servicios para las personas con dis-
capacidades.

En un reciente segmento informativo
en la estacion de televisién WFAA,
Noticias 8 en Dallas se expuso una
historia ferrible de un hombre joven
residente de la Escuela del Estado
Denton. Segln el segmento, este jo-
ven fue brutalmente golpeado y lasti-
mado de por vida por una persona del
personal que se ocupo para que lo
atendiera. El joven llamado Hasib
Chisty, termino en estado de comay
ahora es considerado un tetrapléjico.
Su atacante, empleado de esta institu-
cién y proveedor de cuidados directos
para los residentes de la escuela esta-
tal, los cuales todos tienen algln nivel
de discapacidad cognitiva, era un adic-
to a las drogas. He aqui los detalles
como se describieron en las Noticias 8
segln las investigaciones que se lleva-
ron a cabo por 4 meses. El atacante
de Hasbis, Kevin Miller, ha aceptado
ser el responsable de la agresién. Ha
indicado que existe “una cultura de
negligencia y abuso de drogas...los em-
pleados de ese furno de trabajo son
adictos al crack, cocaina, marihuana,
oxycontin, hydrocodone, valium..." Mi-
ller ha declarado bajo juramento que
el personal tiene un patrén de compor-
tamiento y abuso a las drogas los cua-
les "usan guantes de hule para maltra-
tar a los residentes.” Miller también
declaro el uso de cucharas de metal

Escrito por Colleen Horton, Centro de Estudio para Discapacidades en Texas

como armas para golpear a los resi-
dentes en la cabeza. Ha indicado en
su declaracién grabada que esta es
"una muestra de los abusos que se dan
aqui.”

De acuerdo al noticiero, a la madre
de Hasib se le dijo por mas de dos
afios que las heridas fueron causadas
por un cinturdn de seguridad. Es in-
creible como las personas con poder
piensan que somos unos ignorantes.
Siendo que el asalto se llevo a cabo en
agosto del 2002, la institucién recien-
temente admitié en una carta

servicios dentro de la comunidad que
apoyen a individuos con discapacida-
des y que puedan permanecer en sus
hogares y en sus comunidades, han
abogado por servicios que impidan la
segregacion de individuos con discapa-
cidades dentro de las instituciones.
Los servicios de la comunidad, que se
ofrecen en Texas, no son accesibles
para muchos que los necesitan debido
al “perjuicio institucional”. ¢Que es
este perjuicio? Muy sencillo. Para un
individuo con discapacidades que es
elegible para cuidados en

dirigida a la madre de Hasbib una institucién, el estado
que las heridas de su hijo !‘ paga exuberantes cantida-
fueron causadas por abuso y des para segregar a esa

maltrato. Si esta clase de
abuso ocurriera en una insti-
tucién privada, lo mds proba-
ble es que el estado cerraria rdpida-
mente sus puertas. Desgraciadamen-
te, esta institucion es propiedad del
estado y no enfrenta las mismas con-
secuencias. Para aquellos que no estdn
familiarizados con el sistema de las
instituciones del estado, existen doce
en el estado de Texas, albergan
aproximadamente a 5,000 individuos
con varios hiveles de retraso mental.
La contribucidn diaria para estas ins-
tituciones se incrementé en septiem-
bre a $308.75 por dia. La suma es
fdcil de hacer. El estado invierte un
poco mas de $500 millones al afio en
un sistema que despoja de la libertad
personal de las personas con discapa-
cidades y viola sus derechos civiles y
humanos.

Las personas con discapacidades en el
estado de Texas han legislado por
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persona en una institucién -
el individuo tiene derechos
a estos cuidados y el estado
debe de proveerlos. Sin embargo, el
estado no le da a esta misma persona
el derecho a servicios de la comunidad
aunque el costo es mucho mds bajo.
Para aquellos que desesperadamente
necesitan apoyo y servicios, la Unica
solucién disponible es ser admitido a
una institucién. Actualmente en
Texas, mas de 100,000 individuos,
tanto nifios como adultos con discapa-
cidades estdn en espera de servicios
comunitarios - mientras que gastamos
anualmente $100,000 por persona en
“cuidados” en instituciones estatales.

Esto no debe de ser aceptable para
Continua en la ultima pagina
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Sirviendo a nifios con discapacidades,
enfermedades crénicas y otras necesi-
dades especiales dando apoyo e infor-
macion a sus familias por medio de re-
ferencias de recursos y creando con-
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Fecha Titulo de la Conferencia Lugar Informacion sobre el Registro
Viernes 3 de TxABA 2006 Marriott Houston Hobby Air- [ Para mas informacién
Marzo al Talleres y Conferencia Anual port comuniquese con Susan Miller al
Sdbado 4 de (940) 891-6720 (7:00a.m.-
Marzo del Houston TX 11:00a.m.) o via correo elec-
2006 ' trénico al Ismiller@pacs.unt.edu
Viernes ) ) . Para mas informacion contacte
3 Marzo al Taller La Ley de Wright Will Rogers Memorial Center | 4| Arc de Dallas al 817-871-
Sdbado 4 de | Leyes sobre Educacién Especial y 7392 o el sitio de Internet
Marzo del Advocacy Boot Camp www.arcdallas.org/wrightslaw
2006
Domingo 26 o , Williamson County Para mas informacidon
de Marzo, |Asociacion del Sindrome de Down Reaional Park comuniquese con Stefanie
2006 del Centro de Texas gto Martinez de DSACT al 512-454-
Cedar Park, TX 8142 o0 en www.dsact.com

Actualizacion Legislativa y Politica Escrito

aquellos que se preocupan por las per-
sonas con discapacidades; ni tfampoco
debe de ser aceptable por los contri-
buyentes de Texas cuando sus impues-
tos apoyan el abuso y negligencia de
los mds wvulnerables ciudadanos de
nuestro estado. Es fiempo que el es-
tado de Texas haga un examen serio y
exhaustivo de las diferentes opciones
para consolidar y clausurar las institu-

ciones del estado. Esto no debe de
ser politico ni debe de ser relacionado
a la economia local. Esto debe de ser
sobre los derechos de los individuos.
Debe de ser sobre la calidad de servi-
cios y el trato humano, sobre el dere-
cho de estas personas de vivir, traba-
jar y recrearse en sus comunidades.
Esto es sobre el derecho de vivir libre
de abusos y negligencia.

Esto se trata de los derechos huma-
nos y civiles porque la segregacion no
significa igualdad.

Para ver el video del segmento de
Noticias 8 visite
http://www.wfaa.com/sharedconten
t/VideoPlayer.php?vidId=389564&cat

Texas al 713-664-4080

Referente al Articulo en la pagina 6 "Como Surtir una Receta Medica para un Nifio con cobertura Medicaid o
CHIP": Esta informacidn fue preparada por Houston/Harris County Covering Kids and Families Access Ini-
tiative. Para mas informacion sobre esta Iniciativa puede comunicarse con Children's Defense Fund of
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	como armas para golpear a los residentes en la cabeza.  Ha indicado en su declaración grabada que esta es “una muestra de los abusos que se dan aquí.”  

	 De acuerdo al noticiero, a la madre de Hasib se le dijo por mas de dos años que las heridas fueron causadas por un cinturón de seguridad.  Es increíble como las personas con poder piensan que somos unos ignorantes.  Siendo que el asalto se llevo a cabo en agosto del 2002, la institución recientemente admitió en una carta dirigida a la madre de Hasbib que las heridas de su hijo fueron causadas por abuso y maltrato.  Si esta clase de abuso ocurriera en una institución privada, lo más probable es que el estado cerraría rápidamente sus puertas.  Desgraciadamente, esta institución es propiedad del estado y no enfrenta las mismas consecuencias.  Para aquellos que no están familiarizados con el sistema de las instituciones del estado, existen doce en el estado de Texas, albergan aproximadamente a 5,000 individuos con varios niveles de retraso mental.  La contribución diaria para estas instituciones se incrementó en septiembre a $308.75 por día.  La suma es fácil de hacer.  El estado invierte un poco mas de $500 millones al año en un sistema que despoja de la libertad personal de las personas con discapacidades y viola sus derechos civiles y humanos.

	servicios dentro de la comunidad que apoyen a individuos con discapacidades y que puedan permanecer en sus hogares y en sus comunidades, han abogado por servicios que impidan la segregación de individuos con discapacidades dentro de las instituciones.  Los servicios de la comunidad, que se ofrecen en Texas, no son accesibles para muchos que los necesitan debido al “perjuicio institucional”.  ¿Que es este perjuicio?  Muy sencillo.  Para un individuo con discapacidades que es elegible para cuidados en una institución, el estado paga exuberantes cantidades para segregar a esa persona en una institución – el individuo tiene derechos a estos cuidados y el estado debe de proveerlos. Sin embargo, el estado no le da a esta misma persona el derecho a servicios de la comunidad aunque el costo es mucho más bajo.  Para aquellos que desesperadamente necesitan apoyo y servicios, la única solución disponible es ser admitido a una institución.  Actualmente en Texas, mas de 100,000 individuos, tanto niños como adultos con discapacidades están en espera de servicios comunitarios – mientras que gastamos anualmente $100,000 por persona en “cuidados” en instituciones estatales. 

	 Esto no debe de ser aceptable para 
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	Me voy a desviar un poco de mi habitual actualización legislativa para darles un ejemplo muy humano de cómo las decisiones políticas y medidas del presupuesto pueden afectar los servicios para las personas con discapacidades.  
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	ciones del estado.  Esto no debe de ser político ni debe de ser relacionado a la economía local.  Esto debe de ser sobre los derechos de los individuos.  Debe de ser sobre la calidad de servicios y el trato humano, sobre el derecho de estas personas de vivir, trabajar y recrearse en sus comunidades.  Esto es sobre el derecho de vivir libre de abusos y negligencia.

	 Esto se trata de los derechos humanos y civiles porque la segregación no significa igualdad.

	 Para ver el video del segmento de Noticias 8 visite http://www.wfaa.com/sharedcontent/VideoPlayer.php?vidId=38956&cat
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