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Cambios Estan Surgiendo en Medicaid -

La expansion de STAR+PLUS esta a solo

unas semanas

La Comision Estatal de Salud y Servi-
cios Humanos en Texas estd expan-
diendo el Programa STAR+PLUS a cua-
tro nuevas e importantes dreas de ser-
vicio que serd efectivo el primero de
enero del 2007. La siguiente informa-
cién pretende ayudarle a decidir si es-
tos cambios le afectardn a usted, algin
miembro de su familia, o miembros de
Su organizacion.

STAR+PLUS es un programa que maneja
la combinacién de cuidados graves médi-
cos de Medicaid con servicios y asisten-
cias a largo plazo en su comunidad. Los
servicios son proporcionados por com-
pafiias que ofrecen cuidados conocidos
como “planes de salud”. Habrd por lo
menos dos planes de salud que ofrecerd
nuevos servicios en cada drea La ex-
pansion de STAR+PLUS afectard a la
mayoria de individuos en las dreas de
expansién que reciben Medicaid y que
califican para SST (Seguridad de Ingre-
so Suplemental).

Las nuevas dreas de servicio incluye las
dreas de Travis, Nueces y Bexar como
también los condados que rodean el
Condado de Harris (El Condado de
Harris ya cuenta con STAR+PLUS). Pa-
ra obtener una lista completa de todas
los condados que serdn afectados,
sirvase consultar el sito de STAR+PLUS
www.hhsc.state.tx.us/starplus/
starplus.htm

Muchos individuos en estas dreas de
servicio experimentardn cambios en la
forma en que reciben sus servicios y

Por Colleen Horton

asistencia médica y comunitaria de largo
plazo. Los adultos mayores de 21 afios
que califican para SSTI deben de inscri-
birse en STAR+PLUS para obtener los
servicios. Los nifios menores de 21 afios
son considerados voluntarios y pueden
elegir inscribirse en STAR+PLUS o man-
tenerse en las listas tradicionales de
servicios Medicaid. Sin embargo, exis-
ten algunas excepciones. Las personas
que viven en instituciones (de cuidados,
ICFsMR o en escuelas estatales) y per-
sonas que reciben servicios de Medicaid
con declaracién de renuncia que no sean
de CBA (Programas de Alternativas en la
Comunidad) estdn excluidos de
STAR+PLUS.

La Comisidn Estatal de Salud y Servicios
Humanos en Texas envié a las personas
que califican para estos servicios paque-
tes de inscripcién durante las recientes
semanas. Los paquetes de inscripcién
ofrecen toda la informacion de cémo
debe de inscribirse. Texas Access
Alliance es el agente de la Comisién y
estard contactando a las personas que
no devuelvan las formas de inscripcion a
tiempo. Las personas que actualmente
reciben los servicios de CBA tienen has-
ta mediados de diciembre para seleccio-
nar el plan de salud que deseen usar. Si
voluntariamente no seleccionan un plan,
automdticamente se les inscribird en un
plan de salud que serd efectivo el prime-
ro de enero del 2007. Las personas que
no estdn recibiendo servicios de CBA
tienen hasta mediados de febrero para
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primero de marzo del
2007. Se permitird que
los participantes cambien
sus planes de salud. Los
servicios y apoyos ho se
suspenderdn en la fecha
de inicio. Los planes de
salud tienen hasta 90
dias para contactar a
aquellos que actualmente

estdn recibiendo
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La expansion de STAR+PLUS esta a solo unas semanas

servicios y apoyos a largo plazo (ya
sea de CBA o servicios de cuidados
primarios en el hogar) para efectuar
una evaluacién y de ser necesario
poner en marcha un nuevo plan. Has-
ta que el nuevo plan esté activo, los
servicios existentes seguirdn ac-
tuando. Uno de los mds significati-
vos beneficios del STAR+PLUS es el
impacto que tendrd con aquellos indi-
viduos que estdn en la lista de espera
de CBA. Todas las personas en esta
lista de espera, y que son elegibles
para el SSI, fambién serdn elegibles
para una evaluacion de servicios a
largo plazo y apoyos hasta el primero
de enero. Si relnen los requisitos de
elegibilidad para CBA, recibirdn los
servicios apropiados e inmediata-
mente saldrdn de la lista de espera.
Los individuos en la lista de espera
que no son elegibles para SSI per-
manecerdn en la lista de espera has-
ta que se desocupe un lugar.

Existen muchas complejidades alre-
dedor de la expansion de
STAR+PLUS. La Comisién Estatal de
Salud y Servicios Humanos ha con-
tratado al Centro de Estudios en
Discapacidades de Texas para llevar
a cabo capacitaciones de investiga-
cién y comunidad. El Centro se ha
asociado con dos organizaciones lo-
cales en cada regién de expansion
para ayudar con los esfuerzos de
investigacion. Las reuniones locales
se llevan acabo con la intencién de
ayudar a los individuos, familias y a

las personas que dan apoyo, a enten-
der mejor estos cambios, ofreciendo
informacién de cémo seleccionar un
plan de salud, y responder a pregun-
tas sobre el proceso de enrolamien-
to. Siusted o un grupo de individuos
(grande o pequefio) le gustaria parti-
cipar en una de estas reuniones de
STAR+PLUS, por favor péngase en
contacto con Kaye Beneke en ka-
ye@beneketx.com.

Existen varios puntos importantes
que los padres de nifios con discapa-
cidades deben de considerar al deci-
dir si sus hijos deben de participar
en el Programa STAR+PLUS. Prime-
ro, si mantener a los proveedores
que actualmente tiene es importante
para usted, es vital que investigue si
estos proveedores son parte de la
red del plan de salud. Usted puede
revisar el listado en el paquete de
inscripcion, pero es recomendable
que se comunique con el plan de salud
ya que las redes han cambiado desde
que los paquetes de inscripcidn fue-
ron publicados. Sin embargo, si us-
ted en realidad esta teniendo pro-
blemas en encontrar proveedores
que acepten pacientes de Medicaid,
STAR+PLUS puede ser una buena
eleccidn ya que se requiere que los
planes de salud aseguren que exista
una red adecuada de proveedores.
Finalmente, si las necesidades de su
hijo son muy complejas y una coordi-
nacién de servicios es (til, este ser-
vicio se ofrecerd por medio de
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STAR+PLUS ya que la Administra-
cién de Cuidados Primarios (PCCM
por sus siglas en ingles) no estard
disponible en las dreas de servicio
de STAR+PLUS. Los servicios de
PCCM continuaran estando disponi-
bles en las dreas donde no exista
STAR+PLUS. Si la coordinacién de
servicios no es Util o necesaria, tal
vez sea mejor que su hijo se man-
tenga con su actual proveedor. El
punto es que, que todo esto es im-
portante y usted necesita informar-
se y hacer una decisiéon. Hay alguna
confusién debido a que algunos indi-
viduos que actualmente estdn inscri-
tos en los programas de declaracién
de renuncia de medicaid, que no son
los de CBA, recibieron de la Comi-
sién Estatal de Salud y Servicios
Humanos de Texas cartas y paque-
tes de informacion y de inscripcion
por equivocacion. Las personas que
estdn recibiendo servicios por me-
dio de declaraciones de renuncia no
son elegibles para inscribirse en
STAR+PLUS y no debieron de haber
recibido estas cartas. Los cambios
son muchos y algo complejos. Si
tiene preguntas, por favor sirvase
comunicarse conmigo a Cco-
llen.horton@mail.utexas.edu

Como Contratar Un Proveedor de Cuidados Para Su Hijo(a)

- Consejos de una Madre Que Lo Ha Hecho Por Afos

‘ arde que temprano, muchos pa-
dres de nifios y jévenes con dis-

capacidades necesitan adquirir los
servicios de un proveedor de cuida-
dos. Puede ser para una salida un
sdbado por la noche, un proveedor de
servicios para que se quede con su
hijo o hija un fin de semana con el
objeto de que usted pueda asistir a
un evento importante; para después
de escuela, o después de que su hijo
se gradué un asistente que ayude al
joven con sus actividades diarias.
No es fdcil encontrar a alguien con-
fiable y que le simpatice, pues nece-
sita enfrenar a la persona y conser-
varla como su empleada(o). Usted
probablemente se considera una ma-
dre o padre de familia y no un em-
pleador - ipero al contratar a un

asistente, usted se convierte en un
empleador! Aqui le presento algunas
ideas para que pueda llevar a cabo su
nueva funcién.

Primero, debe de comprender que
necesita ayuda. Para algunos de no-
sotros, este es un paso fdcil o una
necesidad, y foda madre o padre sa-
be cuando es tiempo de soltar las
riendas. Yo recuerdo bien los prime-
ros pasos que fome para permitir
que alguien cuidara de nuestro hijo
Will (quien ahora cuenta con 24 afios
de edad), aparte de su nifiera ocasio-
nal. Mi esposo tuvo la oportunidad
de aceptar un contrato de trabajo
por 2 semanas en Finlandia con todos
los gastos pagados. Yo deseaba que
lo aceptara pero Will tenia solo 8
afios y no me imaginaba dejarlo por 2

Por Rosemary Alexander, TxP2P

semanas. Llevar a Will con nosotros
era imposible, debido al largo vuelo,
sus convulsiones y las demandas
propias de su cuidado. Entonces
encontré a una enfermera quien era
buena amiga de una amiga y acordé
instalarse en nuestra casa por 2
semanas. Fue un éxito total y me
dio el valor para permitir que en
ocasiones otra persona se encargara
de él. El siguiente paso fue cuando
mi segundo hijo empezé a independi-
zarse, fue cuando los nifios tenian
entre 10 y 12 afios de edad. En
aquel tiempo el cuidado bdsico de
Will me parecia abrumador, compa-
rado con la autosuficiencia de mi

otro hijo. Mi esposo y yo nos
Continda en la Pagina 3
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Como Contratar Un Proveedor de Cuidados Para Su Hijo(a)

sentiamos fatigados al terminar los
fines de semana, discutiamos de
quien deberia de cambiarle el pafial o
ayudarle a comer. Entonces en-
contré a un joven muy agradable,
pariente de un amigo, quien venia
todos los sdbados de la 1 a las 5 de
la tarde y asi nos ddbamos un des-
canso. El solo hecho de tener a al-
guien con regularidad lo considere
como salvador de mi matrimonio.
Decidimos que un descanso del cui-
dado de Will era mds importante que
adquirir un nuevo auto. Y asi a suce-
dido, con Will yendo al campamento
CAMP, pasando fines de semana en
la casa de su asistente, hasta el pre-
sente. Los cuidados de un asistente
son costeados por CLASS (un pro-
grama de declaracion de renuncia de
Medicaid).
Asi es que, asumiendo que usted es-
ta listo y deseoso de encontrar a
alguien que le ayude, ¢cémo se ini-
cia? Primero, debe de localizar per-
sonas que estén interesadas en un
trabajo parte del tiempo y que tenga
las habilidades, la experiencia y el
corazén para trabajar con alguien
con una discapacidad. Piense cuales
habilidades son necesarias para el
cuidado de su hijo o hija, pero re-
cuerde que la buena voluntad de
aprender puede servir mucho mds
que la experiencia. Yo he encontra-
do varios asistentes sin experiencia
en discapacidades pero dispuestos y
capaces para aprender.
Donde encontrarlos:
«Su propia red de amistades, pa-
rientes y conocidos: comente con
todas las personas que conoce que
busca un asistente y tal vez el pri-
mo, la hermana, la hija o el amigo
de alguien este interesado.
«El personal de un programa de
educacion especial en una escuela
publica
«Estudiantes de la universidad y
colegio en su localidad, particular-
mente estudiantes de educacidn,
trabajo social, enfermeria, servi-
cios de salud y humanos, terapeu-
tas fisicos y ocupacionales, etc.
«El Internet, los sitios como
www.craigslist.com o
www.attendantnetwork.com
«En el boletin informativo de dreas
muy concurridas como por ejemplo,
tiendas de abarrotes, bancos, cen-
tros comunitarios, iglesias
«Oficinas de empleos y agencias de

rehabilitacion

«Agencias locales u organizaciones

de servicio, organizaciones no lu-

crativas

«Anuncios en el diario local

«Folletos informativos en su comu-

nidad, iglesia, organizaciones de

padres de familia
Frecuentemente necesitard de algin
tipo de un anuncio para buscar em-
pleados potenciales. Trate de ser
realista sobre los requisitos del tra-
bajo y al mismo tiempo hdgalo atrac-
tivo. Comience con las prioridades,
tales como las horas y los dias de
trabajo; una descripcién bdsica del
trabajo, el pago, si la persona de-
berd de conducir un automdvil, etc.
Y si todavia tiene un espacio en el
anuncio, mencione los beneficios del
puesto, tales como la
parte divertida del tra-
bajo, o como puede ob-
tener nuevas oportuni-
dades de crecimiento y
aprendizaje. No incluya su nombre,
direccién u otra informacién perso-
nal, solamente el medio de contacto,
ya sea su nimero de teléfono o co-
rreo electronico. Una amiga mia tie-
ne un sito en el Web sobre su hijo
donde trabajadores potenciales pue-
den leer un poco sobre el trabajo y
la discapacidad del chico y entonces
decidir si persuadir el empleo o no.
Vamos a suponer que usted ha nave-
gado en la blisqueda y ha encontrado
a alguien que posiblemente emplee.
¢Qué sucede luego? Puede comen-
zar con una entrevista telefdnica
que eliminard aquellos que simple-
mente no funcionardn. Dé mds deta-
lles (como por ejemplo, hay que cam-
biar pafiales) y ver si todavia estdn
interesados. Haga algunas pregun-
tas para demostrar interés en ellos.
Preguntas como cual es tu experien-
cia, tienes ftfransportacién fiable,
fumas, eres alérgico a los animales
domésticos (si es que los tiene en
casa). Si las cosas se ven promete-
doras, fije una entrevista o digales
que llamard después con la hora y el
lugar para una entrevista personal,
asi se dard tiempo para pensar o
comparar a otros candidatos que
posiblemente llamen.  Aunque no
pueda emplear a la persona en esta
ocasion, guarde el nombre y nimero
telefonico para referencia en el fu-
turo.
El siguiente paso depende de lo que

Continuacion de la Pagina 2

usted sabe acera del empleado. Si
la persona es la mejor amiga de su
hija, el proceso puede ser informal.
Si es un completo extrafio que lo
contacté por medio del Internet,
debe de proceder con mucha pre-
caucién. La entrevista puede llevar-
se a cabo en su hogar o en un lugar
neutral. Prepdrese escribiendo una
descripcion del empleo y las pregun-
tas elementales que desea hacer.
Trate de que la persona se sienta
comoda y condzcala un poco. Pidale
que le relate algo sobre él o ella,
cuanta experiencia tiene, porque
desea este trabajo. Usted describa
el empleo y datos de su hijo o hija.
Déle a la persona tiempo para que
haga preguntas. Sepa que es lo que
usted busca y preglntese a si mis-
ma si esta es la persona que cumple
con sus necesidades. Trate de ima-
ginar a esta persona con su hijo -
¢si su hijo se sentird seguro y con-
tento? <Y usted estard tranquila
dejando a su hijo con esta persona?
Otro argumento es, cuando deberd
de introducir a esta persona con su
hijo, ¢inmediatamente o después de
la entrevista? Repito, si desea ser
cautelosa, espere hasta haber veri-
ficado los datos de la persona.
Aseglrese de hablar sobre el dine-
ro: cuanto y cuando serd el pago, si
habrd reembolso de gasolina, comi-
das u otros gastos que la persona
tenga que hacer relacionados con su
hijo. Apunte datos bdsicos de cémo
contactarlo y pida referencias. Ob-
tenga la autorizacion para hacer un
chequeo de antecedentes crimina-
les; para hacerlo deberd de tener el
nombre completo y fecha de naci-
miento.

Déle seguimiento: contacte las re-
ferencias y lleve a cabo el antece-
dente criminal visitando el sitio
www.txdps.state.tx.us/ luego selec-
ciones servicios “on line services",
después “conviction records”, selec-
cione la pestafia que indica “english”
y estd la llevard al sitio en espafiol,
después siga las indicaciones. Cada
investigacién cuesta $3.75. Usted
da el nombre completo y fecha de
nacimiento y los resultados apare-
cerdn en

Continda en la Pagina 4
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pantalla. Lo que usted quiere ver es
No Hay Resultados; esto significa
que la persona no tiene ningln record
criminal. iEs sorprendente lo que se
puede obtener por medio del Inter-
net!
Una vez que ocupa a alguien, debe de
alistarlos para el trabajo. He aqui
algunas ideas para la orientacién y
capacitacion.
«Aseglirese que la persona cuenta
con preparacién de resucitacién
cardiopulmonar (CPR por sus siglas
en ingles) y primeros auxilios. Co-
mo incentivo para el trabajo usted
puede pagar este entrenamiento.
+Pase tiempo con el nuevo emplea-
do; déle por escrito el horario, pro-
cedimientos y su informacién de
contacto.
+Aseglirese que entiende sus ex-
pectativas y como debe de comuni-
carse con usted.
«Aseglirese que sabe las técnicas
de cémo manejar la conducta de su
hijo, los métodos de comunicacion u
ofras cuestiones esenciales sobre
el cuidado de su hijo.
«Conecte a su nuevo empleado con
otra persona que estd desempefian-
do el mismo trabajo, para que ob-
tenga entrenamiento prdctico.
« Defina el primer mes como un pe-
riodo de prueba y luego vea si el
trabajo estd dando resultados tan-
to para usted como para su emplea-
do.
« Revise con regularidad si su nuevo
empleado entiende sus responsabi-
lidades y déle oportunidad para que
haga preguntas y si es necesario
obtener entrenamiento adicional.
Si no se siente segura dejar a su hijo
solo con esta nueva persona, hdgalo
gradualmente. Al principio quédese
en casa pero en otro cuarto y deje al
nuevo empleado con su hijo. Luego
salga de casa pero manténgase cerca
para que pueda regresar pronto;

quédese fuera por una hora mds o
menos. Gradualmente extienda el
tiempo que esta alejada de su casa.
Cree confianza progresivamente.
Si estd contenta con su nuevo em-
pleado y estd desempefiando un buen
trabajo, probablemente usted
querrd ocuparlo por el mayor tiempo
posible. Tendrd que cultivar y dirigir
las relaciones de trabajo. He aqui
algunos ejemplos:
«Haga esporddicamente evaluacio-
nes o asesoramientos donde los
dos, usted y su empleado, puedan
hablar sobre lo que estd sucedien-
do, lo que estd funcionando y lo que
no; y dense la oportunidad de dialo-
gar.
«Si usted esta en un programa que
requiere una evaluacién formal,
(por ejemplo el programa de
CLASS) indiquele a su empleado
con anticipacion en que se basard
su evaluacion.
«Dé bonos u obsequios en los dias
festivos.
«Dé bonos por buen desempefio.
«En ocasiones ftenga reuniones con
su empleado para conversar, discu-
tir horarios, ir a comer y disfrutar
tiempo juntos. Trabaje en crear un
equipo.
«Dé a su empleado el equipo nece-
sario y comparta su experiencia
para que pueda desempefiar su tra-
bajo.
«Pidale que utilice un cuaderno de
apuntes para anotar lo que aconte-
cié durante el tiempo que estuvo
con su hijo y exhodrtelo para que lo
utilice todos los dias.
Su actitud hacia su empleado hard
una gran diferencia. Para retenerlo,
debe de respetarlo. Nunca le alce la
voz, lo reprenda o lo critique severa-
mente. Si lo tiene que confrontar
con algunas observaciones hegativas,
primero piense como se las va a pre-
sentar. Comunique sus pensamientos
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en privado, nunca en publico; no ata-
que a la persona, mds bien haga co-
mentarios sobre su comportamiento;
digale como remediar el problema y
que es lo que usted desea que haga
en lugar de lo que esta haciendo in-
adecuadamente.

Es dificil ser padres y empleadores
a la vez, porque no es una relacion
de trabajo muy comin. Tal vez el
empleado esté en su casa y deba de
bafar, vestir, dar de comer y entre-
tener a su hijo. El empleado llega a
conocer a su hijo y a su familia muy
intimamente. Verd a su hijo muy
vulnerable y usted confia que esta
persona lo cuidard, estimard y res-
petard. Quizd desarrolle una rela-
cion estrecha con su empleado y
llegue a convertirse en una verdade-
ra amistad. Mas sin embargo, usted
es quien dirige. Es muy dificil a ve-
ces dirigir a un amigo cuando no es-
ta haciendo bien el trabajo. De algu-
na manera debe de mantener un ba-
lance entre ser positiva, accesible,
comprometida, respetuosa y poder
hablar sobre los requisitos del tra-
bajo de una manera objetiva; usted
debe de tener conversaciones sobre
dinero, rendimiento y fracasos. Es
un balance delicado y requiere
prdctica.  Usted aprende estas
habilidades en su jornada de ser una
buena dirigente. Dedicando tiempo
y energia para ser un buen emplea-
dor vale la pena: usted obtendrd la
ayuda que necesita para darle a su
hijo o hija el mejor cuidado.
iAprenda a compartir con otra per-
sona las alegrias y retos de ser pa-
dre o madre de una persona con dis-
capacidades!

Cuidados Especiales para la Salud: Contestar Encuesta Electronica

a organizacién Family Voices y el

Equipo de Investigacion de la Uni-
versidad de Tufos invita a los padres
de nifios (entre los 6-18 afios de
edad) con necesidades de cuidados
especiales de salud (CSHCN)
(incluyendo los nifios con necesidades
especiales emocionales/salud mental/
comporftamiento) a que contesten
andénimamente una encuesta electro-

nica. El objetivo de la encuesta es
conocer como las familias promueven
la salud y el bienestar de los nifios
cuando se trata de elegir los alimen-
tos, actividades fisicas, y el tiempo
que pasan frente a la computadora o
televisor. La encuesta toma 20 minu-
tos para completar y debe de hacerse
en una sesién. Los resultados serdn
compartidos con ofros profesionistas

de salud, agencias de gobierno, otras
familias e investigadores para que
sirvan como apoyo a estilos de vida
mas saludables para los nifios con
necesidades de cuidados especiales
para la salud. La encuesta estard
disponible electronicamente hasta el
31 de diciembre del 2006.
http://qgo.tufts.edu/familymatters
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Nueva Ley Federal Requiere que los Clientes de Medicaid

Declaren su Ciudadania

La Comisién de Servicios Huma-
nos y de Salud en Texas (HHSC
por sus siglas en ingles The Texas
Health and Human Services Com-
mission) comenzard a verificar la
ciudadania e identidad de las perso-
nas que soliciten o reciben servicios
de Medicaid para que cumplan con la
nueva ley federal que serd efectiva
el lero. de julio del 2007. La ley
Federal de Reduccidn al Déficit, que
se aprobé al inicio de este afio, no
cambia quien es elegible para reci-
bir servicios. Sin embargo, lo nueva
ley requiere que los estados verifi-
quen la ciudadania o estatus migra-
torio de todos los clientes de Medi-
caid. "Al implementar esta nueva

ley federal, hemos buscado maneras
para simplificar el proceso a nues-
tros clientes y asi mismo satisfacer
el nuevo requisito,” dijo el Comisio-
nado Ejecutivo de HHSC, Albert
Hawkins.

Hawkins dijo que el estado tiene los
comprobantes necesarios de muchos
de sus clientes de Medicaid u obte-
ner acceso a la informacion directa-
mente. Por ejemplo, los nifios solo
necesitan el certificado de naci-
miento para cumplir con el requisito.
Para los nifios que nacen en Texas,
HHSC podrd obtener el certificado
de nacimiento electrénicamente, y
los padres no necesitaran presen-
tarlo.

Para aquellos que soliciten Medicaid
para sus hijos, el estado necesita
comprobante de ciudadania sola-
mente para el nifio o nifia - y no de
los padres. Y para los clientes de
Medicaid que también reciben Me-
dicare o Ingreso Suplemental del
Seguro (SSI) no necesitan propor-
cionar documentacién adicional ya
que su ciudadania fue verificada
como parte del proceso de solicitud
para estos programas.

Los inmigrantes legales que pueden
ser elegibles para Medicaid conti-
nuaran comprobando su estatus
legal e identidad como lo han hecho
en el pasado. A los clientes actua-
les de Medicaid se les pedird que
cumplan con este nuevo requisito
cuando renueven sus beneficios. El
estado envio cartas a los clientes
de Medicaid el mes de julio pasado,
explicando los requisitos y enviard
recordatorios adicionales en los
paquetes de renovacion.

Para mds informacion sobre la nue-
va ley, incluyendo la lista de docu-
mentos que se pueden utilizar para
comprobar la ciudadania e identi-
dad, esta disponible en el sitio
www.hhs.state.tx.us. Los consumi-
dores con preguntas sobre los re-
quisitos pueden llamar al

2-1-1-,

¢Quien Va Conduciendo el Camion?

Imagina que la vida de tu hijo es
como un “camién”. ¢Quien lo va
conduciendo? (T4 o tu hijo?

¢Hacia donde se dirige el camion?
¢Quien elige la ruta, el destino, la
velocidad? ¢Quienes son los pasaje-
ros? ¢Y que hay con las paradas a lo
largo del camino? (iTU sabes que
estas paradas enriquecen la jorna-
da!) Ciertamente que mi perspectiva
del “camién” es en realidad una
metdfora de autodeterminacion.
Cuando Javier era mas chico, su pa-
dre y yo “conduciamos el camién”
por él, pero llevamos varios afios
cumpliendo con diferentes funcio-
nes mientras que la capacidad de
Javier para conducir su propio ca-
mién va aumentando. En los prime-
ros afios, debido a su edad y cues-
tiones de su discapacidad, tomamos
decisiones en nombre de Javier sin
consultarle. Hicimos esto con las
mejores intenciones del mundo, y
con la esperanza (y propdsito) de
que él pudiera tomar sus propias
decisiones. Nuestra vision del éxito
era ver a Javier conducir su propio
camién.

Como padres de nifios con discapaci-
dades, enfermedades crénicas vy
otros cuidados especiales de salud,
nos encontramos ante la situacién
de ftener que tomar decisiones y

planificar para un nifio que tal vez
no pueda totalmente comprender lo
que sucede a su alrededor o comuni-
car sus necesidades y deseos.
Mientras que estdn en la escuela,
hasta cumplir la edad de 18 afos,
somos visitos como los representan-
tes legales de nuestro hijo o hija, y
capacitados con la enorme respon-
sabilidad de tomar decisiones sobre
su plan educativo y su participacion
en la comunidad. Hacemos esto afio
tras afio, acumulando informacién y
capacidades a lo largo del camino.
Nos acostumbramos a “conducir el
camion” y ojala nhos hayamos perfec-
cionado en esto.

Cuando huestros hijos cumplen los
18 afos, ¢que sucede? Han alcanza-
do el estatus de “adultos” y ahora
deben de “conducir” sus propios ca-
miones, ¢ho es asi?

¢Estdn preparados? (Tienen la ex-
periencia necesaria para hacer sus
propias elecciones sobre la direc-
cion que deben de darle a sus vidas?
Aqui anotamos algunas perspectivas
bdsicas que deben de considerarse:

1. “Hasta ahora los padres de Sa-
muel han tomado todas las decisio-
nes por él. iSamuel acaba de cum-
plir 18 afios, y de pronto, tiene algin
control sobre su vida y esto le en-
cantal No tiene ninguna experiencia

Jeanine Pinner, Coordinadora de Capacitacion y Servicios Sociales, TxP2P

para hacer sus propias decisiones y
estd eligiendo equivocadamente.
Como ya cumplié 18 afios, tiene la
autoridad de decidir si sus padres
deben de ser invitados a la sesion
ARD, y ¢l a elegido excluirlos..."

2. “Juanita tiene 18 afios, pero
depende totalmente de su madre
para que le indique lo que debe de
hacer. Es una persona muy capaz,
pero carece de experiencia para
tomar sus propias decisiones y le
falta confianza para poder elegir
por si misma ..."

3. "Consuelo tiene 18 afios y esta
por graduarse de la preparatoria.
Sus padres la apoyan fotalmente en
todos sus esfuerzos y deseos de
tomar control de su vida y asumir
sus propias decisiones. Se demora-
ron en apoyar a Consuelo para que
aprendiera como “conducir su pro-
pio camién” y aun necesitan de
algin tiempo... iConsuelo no esta
lista para conducir!”

¢Como podemos preparar a nues-
tros hijos para que conduzcan sus

propios camiones y cuando
Continla en la Pagina 6
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¢Quien Va Conduciendo el Camion?

deben de iniciarse? Cada dia
ofrece numerosas oportunidades
para que nuestros hijos ejerciten
sus aptitudes de eleccidn, sin ex-
cluir edad ni nivel de habilidad.
Esto puede ser sobre sus alimen-
tos, entretenimiento, ropa... puede
ser sobre su sesién ARD; si debe
de asistir, participar e inclusive
facilitarla... es una oportunidad
para que la persona tenga un poco
de control sobre su pequefio mun-
do. Es también una oportunidad
de experimentar los resultados y
consecuencias de eleccion.

¢Y que si fracasan?

Yo siempre he aprendido mds de
mis fracasos que de mis aciertos,
asi es que ho veas “el fracaso" co-
mo una experiencia completamente
negativa. ¢No debemos de dar a
nuestros hijos las oportunidades
para que aprendan a elegir respon-
sablemente (y esto incluye oportu-
nidades de “fracaso” en un dmbito
"seguro” como la escuelo y el
hogar)? ¢No deben ellos de tener
la oportunidad de expresar (y de
forjar) sus suefios para su futuro?
Cuando Javier me comunico que
iba a tomar un curso de francés
como electivo en su ultimo afio de
secundaria, yo le dije "¢No piensas
que deberias de estudiar espafiol?
Vivimos en Texas y saber espafiol
es algo bueno." El me contesto,
"No, voy a tomar francés." Asi es
que le dije (después de escuchar la
vocecita de mi conciencia) que era
su eleccidn y que ya veriamos que
calificacién obtendria al final de
las primeras seis semanas. <Y adi-
vinen que? iSaco un 9! Le encan-
tan los idiomas y sé que continuard
en su marcha de aprender varios
idiomas.

¢Esto significa que me he hecho a
un lado y que le permito hacer fo-
do lo que le plazca? iNO! Pero mi
papel a cambiado, y mi apoyo y
consejos “se ven" diferentes que
en tiempos pasados.

Cuando Javier elige dormir hasta
20 minutos antes de que llegue el
autobus escolar, me molesta por-
que no me gustan las mafianas
apresuradas.  Mientras que él
cumpla con la rutina de la mafiana
(bafiarse, peinarse, desayunar,
efc.) no voy a requerir que se le-
vante mds temprano. Si abusa de-
masiado y empieza a perder el ca-
mién, serd un "momento educacio-

nal” y trabajaremos juntos para
disefiar un nuevo horario matutino.
iAhora Javier es el conductor, y sus
habilidades para elegir son bastan-
te impulsivas! Usualmente yo estoy
siempre en el asiento del pasajero
viendo cuidadosamente y tratando
de no darle demasiadas direcciones
e instrucciones (imagihame como un
"seguro de conductor”). En breve,
serd posible que yo solo pasee con
él, tal vez tome una siesta o lea un
libro en la parte trasera del camion.
Yo sabré que Javier esta sobre la
carretera del éxito cuando sea ca-
paz de hacer un viaje sin nosotros
(iy no atropelle o tropiece con nadie
ni con nadal).

iTe deseo muchas experiencias
agradables de conducir para ti y
para los tuyos! Continua leyendo
para mds ideas de como promover y
apoyar la autodeterminacion...

"Todos somos interdependien-

tes. El hombre no es una isla

para si mismo. Necesitamos
unos de otros. Cuando somos
lo suficientemente afortuna-
dos de tener la oportunidad
de ofrecer asistencia desin-
teresada, no solo se beneficia
otra persona, sino nosotros
también. Salimos cambiados,
sintiéndonos bien de nosotros
mismos y de lo que logra-
mos."l (Wilkins)

Cosas para considerar:

¢Si ti no estas conduciendo el ca-
midn, significa que no tienes traba-
jo? INO! Utiliza esas habilidades
de apoyo, las cuales lograste des-
arrollar con mucho esfuerzo, y sé
lider:

«Trabaja con otros y ayuda para que
la escuela de tu hijo y otros servi-
cios ofrezcan lo mejor a fodos los
nifios.

«Comparte tus experiencias y cono-
cimientos sobre los suefios y necesi-
dades de tu hijo o hija.

«Sirve en comités de la escuela o de
alguna agencia que se involucre con

Continuacion de la Pagina 5

estudiantes.

«Se miembro del consejo escolar
que trate con cuestiones de los
jovenes.

«Haz declaraciones sobre cuestio-
nes educacionales y de discapaci-
dades juveniles ante los directivos
escolares, cuerpos legislativos de
la ciudad, del condado y del estado.
Mas cuestiones para considerar?®
(Pacer, 2002):

1. ¢Trato demasiado en dominar
las decisiones de mi hijo o hija?

2. (Tiendo a hablar por mi hijo en
lugar de permitirle hablar por si
mismo?

3. ¢Puedo separar mis propios de-
seos de los deseos de mi hijo?
¢Como puedes alimentar la auto-
determinacién?® (Ca. DOE, 2001)
«Permite que tu hijo o hija crezca
(que se arriesgue y experimente en
un dmbito seguro) y que intente
c0sas nuevas.

«Reconoce que todos los jévenes
cometen equivocaciones y que cam-
bian de parecer antes de definir un
camino.

«Aprende a apoyar y permite que tu
hijo o hija se ayuden a si mismos.
«Reconoce cuando debes de hacer-
te a un lado y cuando debes de in-
terferir sin controlar

«Apoya a tu hijo para que se sienta
bien de si mismo y entienda su dis-
capacidad

«Enfatiza sus aptitudes - celebra
los logros

sLas creencias religiosas y valores
culturales de tu familia ofrecen
oportunidades de aprendizaje
¢Que esta en jueqgo si fracasa-
mos _en equipar a nuestros hijos
con las aptitudes y educacion que
necesitan para enfrentar el futu-
ro?

«Desempleo habitual

«Dificultades sociales y emociona-
les

«Privacién para ser autosuficiente
econdmicamente y de beneficios
relacionados (seguro social, retiro
medico)

«Susceptibilidad para cambiar con-
diciones econdmicas

«Dependencia de la ayuda publica
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iServicios Administrados por el Cliente llegan al Programa de

Servicios en el Hogar y en la Comunidad (HCS) y al Programa

de Texas para Vivir en Casal

Después de una larga espera, las
oportunidades de auto direccién
estdn incrementado en el Programa de
Servicios en el Hogar y en la Comuni-
dad (HCS por sus siglas en ingles) y en
las declaraciones de renuncia del Pro-
grama de Texas para Vivir en Casa
(TxHmL por sus siglas en ingles). Esto
dard a las personas y familias mayores
oportunidades para seleccionar quie-
nes pueden entrar en sus hogares y en
sus vidas. Y permitird que individuos y
familias que frecuentemente usan es-
tos servicios puedan ocupar, capacitar
y supervisar a los asistentes de habili-
tacién y proveedores de servicios de
apoyo. Los Servicios Administrados
por el Cliente (CDS por sus siglas en
ingles) han estado disponibles en otras
declaraciones de renuncia por varios
aifos. Para muchos individuos, ha sido
la llave que ha abierto las puertas a la
autodeterminacién. Mientras que estd
administracion no es para todos
(tengan por seguro que las agencias
aun estardn disponibles), si ofrece
mds libertad y seleccidn que en el pa-
sado.

He aqui lo bdsico...

CDS no es un nuevo servicio, es una
nueva opcion de servicio. Es una ma-

nera de cémo los servicios pueden ser
proporcionados a usted y a un miem-
bro de su familia. Bajo el sistema ac-
tual, si un individuo recibe servicios de
HCS, debe de emplear a un proveedor
HCS que la agencia ocupa, capacita y
supervisa y que ademds decide cuando
es apropiado terminarlo. Esto signifi-
ca que usted no siempre esta al tanto
de quien vendrad a su casa y no siempre
tiene el control que desea porque es-
tos proveedores no trabajan para us-
ted.

Ante el modelo de CDS, el proveedor
trabaja para usted. La persona con
discapacidad o sus padres (si es menor
de 21) se convierte en el empleador.
Con la asistencia de un intermediario
fiscal quien es costeado con su presu-
puesto de declaracion de renuncia us-
ted puede iniciar el control de su vida
y tener autoridad. El intermediario
fiscal adquiere la responsabilidad de
administrar la nomina, declaracién de
impuestos, etc. Usted es responsable
de entrevistar, decidir quien propor-
cionard los servicios que usted necesi-
ta, de capacitar al individuo que usted
emplee y de supervisar. Uno de los
beneficios del programa CDS es que le
permitird pagar a su empleado mds de

Por Colleen Horton

lo que tipicamente reciben bajo el mo-
delo estdndar de una agencia. Estoy
segura que usted sabe, que entre mds
se le pague al asistente mal pagado
esté se sentird mds apreciado y con-
tento. Obviamente, esto puede dar
mayores posibilidades de obtener ser-
vicios de mejor calidad.

La expansién de CDS al Programa de
Servicios en el Hogar y en la Comuni-
dad y a las declaraciones de renuncias
del Programa de Texas para Vivir en
Casa se espera que inicie en marzo del
2007. El Departamento de Servicios
para Adultos Mayores y Personas con
Discapacidad (DADS) estard desarro-
llando y distribuyendo material de
informacidn y capacitacién para ayu-
darle a tomar una decisién. La mejor
informacién, sin embargo, puede obte-
nerla hablando con otros individuos y
familias que ya estén utilizando la op-
cién de CDS y comprobar si les ha
dado resultados.

iEsto es definitivamente algo que
usted debe de enterarse!

Planificacion de Emergencia y Desastre para Nifios con Necesi-

dades Especiales de Cuidados para la Salud

Programa de Servicios para Nifios con Necesidades Especiales para la Salud
Departamento Estatal de Servicios de Salud de Texas

| Programa para Nifios con Necesida-

des Especiales de Cuidados para la
Salud (CSHCN por las siglas en ingles Chil-
dren with Special Health Care Needs) des-
ea ayudarte para que fe prepares en casos
de emergencias. Ellos han publicado un
folleto que te ayudard a planificar en ca-
sos de emergencias y desastres. Incluye
una lista de articulos necesarios para es-
tos casos. Asi mismo, tiene informacién de
cémo obtener ayuda dentro de tu comuni-
dad y en el Internet. Puedes obtener este
folleto en el sitio electrdnico http://
www.dshs.state.tx.us/cshcn/pdf/
ener_plan.pdf o llamar a CSHCN al numero
de teléfono gratuito 1-800-252-8023 vy
solicitar el folleto.
El folleto también ofrece una Forma de

Informacidon de Emergencia creada por el
Colegio Americano de Médicos de Emer-
gencia. Esto te ayudard para que ti o un
miembro de fu familia reciba cuidados
apropiados en caso de desastre o de emer-
gencia. Puedes utilizar esta sencilla forma
para orgahizar la informacién de salud de
tu hijo o hija con necesidades -

especiales de cuidados. Cuan- “‘
do td o el doctor de tu hijo 1 ‘."
llene la forma, deberds de n‘

mantener una copia en varios

lugares donde pudiera encontrarse tu hijo
en caso de emergencia, como en la casa, la
guarderia o escuela, con la nifiera, sus
abuelos u otros parientes, etc. En caso de
emergencia, la Forma de Informacion debe
de estar disponible si la solicita los docto-

res y personal medico de emergencia.

Esta forma también sugiere que conside-
res registrar tu informacién con el Siste-
ma MedicAlert®. Para mds informacidn
sobre este sistema y como inscribirte,
puedes visitar el sitio www.medicalert.org,
llamar al

1-800-ID-ALERT (1-800-432-5378), o
enviar un correo electrénico a custo-
mer_service@medicalert.org.  Hay una
tarifa por usar el Sistema MedicAlert®,
Sin embargo, ofrecen becas que cubren el
costo para las personas que entreguen la
solicitud con una carta de recomendacidn
del doctor, enfermera o agencia de servi-
cio social, que verifique que la persona no
puede cubrir el gasto.

EB.H’!
L/ o\ 435 Sterzing St
= Austin, TX 78704
’\fc?';;

iNUESTRO AGRADECIMIENTO A
STERLING'S PRINTING & COPYING
POR IMPRIMIR ESTE FOLLETO
A UN €OSTO REDUCIDO!

Sterling's Printing & Copying
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Texas Parent to Parent
3710 Cedar Street, Box 12
Austin, TX 78705-1450

Toll Free:
Local:

866-896-6001
512-458-8600

Fax: 512-451-3110
Website: www.txp2p.org
Email: txp2p.org

Feliz 2006!

Sirviendo a

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-
ciencia publica.

nifios con discapacidades,

Programa de Conferencias

Fecha

Titulo de la Conferencia

Lugar

Informacion para la Inscripcion

Miércoles,

28 de febrero
al sébado, 3 de
marzo, 2007

iLa Inclusion Trabajal

14 Conferencia Anual

Renaissance Austin Hotel

Austin, TX

The Arc of Texas

8001 Centre Park Drive

Austin, TX 78754

Teléfono: (512) 454-6694

Sin Costo: 1-800-252-9729
http://www.thearcoftexas.org/conferences/
inclusionworks.asp

Miércoles, 28
de febrero

al viernes 2 de
marzo, 2007

Instituto de
Transicion en Texas

College Station Hilton
College Station, TX

Cheryl Grenwelge

Texas Transition Institute
Department of Educational Psychology
Texas A&M University, 4225 TAMU
College Station, TX 77843-4225
Teléfono: (979) 458-1593

Correo Electrénico: cgrenwelge@neo.tamu.edu

http://tti.cehd.tamu.edu

Dia de San Va-
lentin, miérco-

Dia del Capitolio 2007

Las gradas al sur del Ca-
pitolio del Estado

The Arc of Texas
8001 Centre Park Drive

les, 14 de fe- | El Corazén del Asunto Austin, TX Austin, TX 78754
brero, 2007 Se ofrecerd almuerzo | Teléfono: (512) 454-6694
Sin Costo: 1-800-252-9729 http://
www.thearcoftexas.org/
Lunes, 12 de [iLas Familias de Texas se| Capitolio del Estado More uhfoerC|on fo follow or Co.m.ad M
) subscribe@yahoogroups.com to join the listserv
marzo, 2007 Unenl! Austin, TX

Mitin

to learn more
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