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v TxP2P Necesita su ayuda #
i Laura J. Warren, TxP2P Staff i
e Es tiempo una vez mas - de solicitar su contribucién monetaria para TxP2P. Y he aqui 4
S la justificacién: cuando mi hijo regreso a casa del hospital, ganabamos $200 dédlares +

¥¢ menos de lo que mensualmente necesitdbamos. Por dos afios vivimos de las tarjetas de ¢

¥r crédito; y nos tomd otros 4 afios para saldar las cuentas con la firme conviccidn de que ¥¢

Y7 nunca jamas lo volveriamos hacer. Si usted se encuentra en una situacién similar, no **
queremos que continte leyendo ya que nuestro lema es, “iatienda a su familia primero!” w*
Sin embargo, si tiene familiares o amigos que estén en posicién de donar, hagales llegar

A el sobre que aqui adjuntamos y pidales que este afio consideren hacer una donacién a A

4 TxP2P, icomo un favor personal a usted! P

¥¢ En esta economia tan dificil, las organizaciones no lucrativas se han visto fuertemente ¢
¥¢ afectadas. Nos han dicho varios contribuyentes que solo estan ayudando a las organiza- g
ciones no lucrativas que se encuentren en situaciones de emergencia - en realidad todas
las que conozco se encuentran en esa situacién. Las donaciones han disminuido y la ne-
cesidad es enorme. Hemos tratado en vano de levantar fondos para adquirir nuevas
computadoras e impresoras. Algunas de nuestras computadoras tienen mas de 5 afios
e de antigliedad y en los ultimos 2 meses se nos estropearon 2 impresoras; una esta tan e
+ aporreada que la tuvimos que pegar con cinta gris impermeable pero funciona y esto nos
¥ hace sonreir. PAg
¥¢ Aparte de nuestro financiamiento por medio de subsidios y contratos para programas *
¥ especificos, todavia dependemos mucho de donaciones privadas para financiar, en gran
parte, los programas de apoyo para las familias y nuestros gastos de operacion. Nuestro
personal administrativo es reducido y hacen un gran esfuerzo laboral, algunos de ellos
son voluntarios que no reciben un salario completo debido al presupuesto tan restringi-
do. Ademds, posiciones como las de Secretaria de Programacion, Asistente Administrati- A
4 va o Coordinadora de Recaudacion de Fondos harian maravillas para nuestra organiza- .
# €idn, sin embargo no contamos con el presupuesto para financiarlas.

¥ w $10 de todos los que reciben este boletin informativo nos ayudaria finalmente pagar-
le a nuestro personal administrativo un salario completo.

v 520 de todos los que reciben este boletin informativo nos ayudaria a realizar nuestro
suefio de contratar a un Coordinador de Recaudacién de Fondos.

X X X %

4+ ¥ Unadonaciéon mensual de $10 0 $20, o lo que le sea posible - mas informacién se

Y- encuentra en el sobre.

¥¢ Por lo tanto, si este afio puede atender las necesidades de su familia Y ayudarnos, por

7 favor hagalo. La rentay los recibos del teléfono contintan llegando y prefiero no verme
obligada a usar de nuevo esas tarjetas de crédito...
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Dentro de este nimero:

vPor el estado: Triviali-
dades que no lo son -
ver pag. 2

vDe nuestras familias:
El dinamismo de Jake -
ver Pag. 3

vDe nuestras familias:
Deseo para esta tempo-
rada - ver Pag. 5

vDe nuestras familias:
En el NICU - ver Pag. 6

vActualizaciones TxP2P:
ver Pag. 7

iApoye a TxP2P usando la
Tarjeta Randall’s Good
Neighbor Remarkable
Card nimero 10043!
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= 3ra. Caminata Anual

& Central Texas Walk N Roll
i Apoyando a TxP2P y OIF

i 24 de abril, 2010

« Old Settlers Park

oy Embassy Suites San Marcos

« Round Rock, Texas

jAnote en su calendario los eventos de TxP2P para el 2010! &

TXP2P

para padres de familia
i© ’ 25-26 de junio, 2010 ¢
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En busca de trivialidades...que no lo son

E n el Centro de Estudios de Discapa-
cidades, recibimos numerosas pre-
guntas de padres de familia cansados
de buscar respuestas acertadas a sus
preguntas. A continuacidn anotamos
algunas de las mas recientes. Espera-
mos que la informacion les sea util.

Sabia Ud. que...

Para el 1 de junio del 2010, podra obte-
ner en el Centro de Salud Mental y Re-
traso Mental (MHMR) manejo de casos
y coordinacién de servicios. Actualmen-
te este servicio se ofrece por medio del
programa alternativo HCS (Servicios en
el Hogar y en la Comunidad). Ya se
estan desarrollando nuevas normas
para este servicio, para mas informa-
cion visite http://www.dads.state.tx.us/
providers/hcs/faqs/
July232009MtgQAs.pdf

Todos los Servicios en el Hogar y en la
Comunidad (HCS), casa hogares con 3-4
camas y residencias de asistencia seran
visitadas anualmente por inspectores
de DADS. Esto es aparte e indepen-
diente del proceso de certificacidon y es
un nuevo requisito que se incluyé en la
clausula 48 del reglamento que se
aprobod el la 81 sesion legislativa. Estas
visitas seran sin previo aviso y tendran
una duracién de aproximadamente 45
minutos. Para obtener informacion
mas detallada visite http://
www.dads.state.tx.us/providers/hcs/
fags/July232009MtgQAs.pdf

Si un nifio o adulto se encuentra en la
lista de espera de algun programa alter-
nativo de Medicaid y al llegar su turno
descubren que no califica y que su
nombre debid de haber estado en otra
lista diferente, él no tiene que empezar
de nuevo. El nombre de la persona se
debe de anotar en una segunda lista de
acuerdo a la fecha en la que se apunté
originalmente. Por ejemplo, si el nom-
bre de un nifio se apuntd en la lista de
espera de HCS el 6 de septiembre del
2000; y al llegar su turno encuentran
gue su coeficiente intelectual es dema-
siado alto para calificar para los servi-
cios y que probablemente sea elegible
para el programa alternativo CLASS de-
bido a la relacién de su condicidn; su
nombre se deberd de apuntar en la lista
de espera de CLASS con la misma fecha
con la que se apuntd en la lista de es-
pera original; la cual, segun este ejem-
plo, seria el 6 de septiembre del 2000.

La Legislatura de Texas aprobo una ley
que estipula que el estado debe de des-

Colleen Horton, Public Policy Director,
Texas Center for Disability Studies at The University of Texas

arrollar un programa de Medicaid de
participacion de costos para nifios con
discapacidades y cuyas familias se en-
cuentren hasta en un 300% del nivel de
pobreza segln lo indica el gobierno
federal. Esto proporcionara los servi-
cios que muchos nifios necesitan hasta
gue puedan recibir servicios alternati-
vos (cuando automaticamente sean
elegibles para recibir Medicaid) y para
algunos nifios, esto puede eliminar la
necesidad de programas alternativos.
Las primas para la participacién de co-
sto serdn basadas en los ingresos
econdmicos de la familia. El programa
serd implementado para el 1 de sep-
tiembre del 2010.

Usted puede recibir servicios de asis-
tencia por medio del programa alterna-
tivo CLASS. Se les ha dicho, a un mu-
chas familias, que este servicio no esta
disponible en CLASS, mds sin embargo
silo esta.

El programa de Servicios Administrados
por el Cliente (CDS) ofrece la opcién de
pagar directamente por los servicios de
asistencia, relevo y demds un salario
mas elevado que la de una agencia. Si
usted recibe servicios del programa
alternativo HCS junto con la opcién
CDS, usted puede contar con $29 la
hora para salarios, impuestos y benefi-
cios que puede utilizar para pagar a su
asistente (por servicios de asistencia en
su hogar). CLASS, Primary Home Care,
el programa Medically Dependent
Children’s y otras agencias no ofrecen
salarios tan altos, sin embargo usted
puede pagar mas de lo que tipicamente
pagan las agencias.

Las personas que estan en el programa
de Servicios Administrados por el Clien-
te (CDS) ya pueden administrar una
serie de nuevos servicios a parte de los
servicios de relevo y asistencia. Para
una lista de servicios que son aproba-
dos por CDS busque en http://
www.dads.state.tx.us.

Segun el Departamento de Servicios
para Adultos Mayores y Personas con
Discapacidad y debido a una alza de
costos por persona, el dinero que se
apropidé para los nuevos servicios del
Programa de Alternativas en la Comuni-
dad (CBA) se empleara para financiar la
alza de costos y no se designara para
nuevos servicios como se esperaba.
Esto se debe a que la legislatura no fi-
nancio la peticién que se presenté para
cubrir estos altos costos. El nimero de
servicios de CLASS (Servicios de Apoyo

y Asistencia para Vivir en la Comuni-
dad) también se vera reducido. El pro-
grama alternativo HCS (Servicios en el
Hogar y en la Comunidad) no se vera
afectado; aunque actualmente es uno
de los programas alternativos con el
mas alto costo por persona.

Algo para pensar. Mientras que los
costos de servicios y asistencia suben
para aquellos que estan en el progra-
ma, menos personas recibiran nuevos
servicios alternativos. Como indivi-
duos, familiares y personas que aboga-
mos por ellos, gastamos muchas
energias pidiendo que se hagan cam-
bios a los programas, que sean de me-
jor calidad, mayor acceso y financia-
miento. Sé que la mayoria de las per-
sonas y familias solo emplean los servi-
cios que necesitan. Sin embargo, ésta
puede ser una buena oportunidad para
reflexionar y preguntarse a si mismo si
esta usando lo que necesita o esta
usando todo lo que se le ofrece.

Piense en esto...

4 Presupuesto para el programa HCS
para el 2010—5$704,444,465

4 3% del total presupuestado para el
2010 521,133,333

4+ El costo promedio, mensual, de
cada individuo que recibe servicios de
HCS —S 3,450

Numero de personas adicionales que
posiblemente podrian recibir servicios
si el costo se redujera un 3% - 6,125

De acuerdo, este es un ejemplo gene-
ralizado y no todos se las arreglarian
con menos servicios (es mas, algunos
pueden estar recibiendo menos de lo
gue necesitan). Sin embargo, vale la
pena analizarlo cuando se estan plani-
ficando los servicios. Si una persona
esta recibiendo asistencia por 30 horas
a la semana, una reduccién del 3% se-
ria menos de una hora por semana.
Con casi 100,000 personas en espera
de servicios, esto nos hace pensar.
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El dinamismo de Jake

Estudiante de Hays High School promueve la auto-defensa

Jake Pinner, de 18 afios de
edad, lleva consigo una in-
confundible aureola de orgullo.
Va mas alld de su camiseta naval
estampada con la bandera Ameri-
cana o hasta del galardon Rebel
Pride que obtuvo en el 2007 de la
Hays High School.

Simplemente, el chico que esta a
punto de graduarse le encanta
ser parte del equipo, especial-
mente de los fans que apoyan el
futbol americano. Jake habla con
certeza de las oportunidades que
tiene el equipo de los Rebels de
regresar a las semifinales en esta
temporada. Cree en la capacidad
gue tiene Colt McCoy para llevar
a los Longhorns hacia el camino
de la redencion después del
desdén que tuvieron en el juego
de campeonato de la temporada
pasada. Y aunque hoy se siente
un poco descontento con los
Cowboys, admira el riesgo que se
tomaron al separarse de Terrell
Owens.

Si el futbol americano es para Ja-
ke un fanatismo, entonces las es-
tadisticas del juego son su delirio.
No deje que su inocente y brillan-
te sonrisa y el vibrante rojizo de
su melena lo engafien, Jake es un
sabelotodo en cuanto a estadisti-
cas se refiere. Lo puede hacer
pedazos con los conocimientos
gue tiene de las figuras y tenden-
cias del futbol que hasta John
Madden se quedaria totalmente
estupefacto.

Es paulatinamente, pero si sigue
insistiendo Jake le hablara de su
propios logros individuales que
incluyen el premio Mighty Mus-
tang Award y el Rebel Spirit
Award, aparte de ser un consu-
mado competidor de coros esco-
lares pues tiene un perfecto tono
y la habilidad de cantar en inglés
y aleman.

Ryan Sachetta, Special to the Hays Free Press

Recientemente y lo mas notable es
que Jake obtuvo el galarddn
"Empowerment Award for Exce-
llence in Promotion of Self-
Advocacy" durante la 34va. Con-
vencion Estatal de la American As-
sociation for Intellectual and Deve-
lopmental Disabilities, Texas Chap-
ter en Corpus Christi. Este reconoci-
miento le fue otorgado por ser una
persona con sindrome de Asperger
que se sabe defender y auto-
representar. El sindrome de Asper-
ger es una forma de autismo. (Las
personas con Asperger suelen de-
mostrar una mas alta funcionalidad
gue las que personas con autismo.)

"Esta preciosidad viajé conmigo
hasta mi casa en Buda, Texas," dice
Jake mientras admira su apreciado
trofeo. Y al mostrarlo se pavonea
al andar, con confianza en si mismo
sin llegar a la arrogancia.

De acuerdo a la sociedad de Autism
Society of America, el sindrome de
Asperger fue descubierto por el
doctor pediatra, Hans Asperger en
1944. Tanto el autismo como el
sindrome de Asperger son conside-
rados “sindromes dentro de una
gama” porque pueden afectar al
individuo diagnosticado en varias
formas y grados de severidad.

Las personas con sindrome de As-
perger generalmente tienen una
inteligencia y desarrollo de lengua-
je normal , sin embargo carecen de
aptitudes sociales y comunicativas;
demuestran apatia y no se alegran
de los logros de los demds. Por
otro lado, manifiestan una extre-
mada fascinacién por determinados
temas.

"Asperger es parte de mi vida, pero
no me define,” dice Jake. Apoyay
defiende el lenguaje de persona
primero, el cual se puede resumir al
describir a alguien como una
“persona con autismo” y no como
una “persona autista”.

Mientras disfruta de un delicioso
postre en el restaurant Cherry Creek
Catfish, Jake tiene a su alcance dos
de sus cosas favoritas: un pay de
chocolate que le ha servido su her-
mana Laney (quien, ademas es admi-
nistradora del restaurant) y unas co-
pias del Maple Street Dallas Cow-
boys y las guias de prensa de los

Jake y su perro se relajan. Reciente-
mente Jake obtuvo un premio por su
trabajo como una persona autosufi-
ciente y con sindrome de Asperger.

Texas Longhorns.

Jake disfruta de su postre con la mis-
ma intensidad con la que analiza las
brillantes paginas que contienen los
horarios y proyecciones de los jue-
gos. “Hijo, tranquilizate” le dice Jea-
nine Pinner.

La Sra. Pinner trabaja como coordi-
nadora de capacitacion en Texas Pa-
rent to Parent, una organizacion que
tiene como objetivo dar informacién
y apoyo a las familias de Texas que
tienen ninos con discapacidades,
enfermedades crdnicas y otros cui-
dados especiales para la salud.

"Creo sinceramente que Jake es una
muestra viva de lo que se puede lo-
grar cuando la persona con discapa-
cidades, la familia, amigos, maes-
tros, terapeutas y miembros de la
comunidad trabajan en conjunto
hacia una meta en comun,” dijo los
Sra. Pinner.

Jake y su madre dejan entre ver que
hay un fuerte vinculo entre ellos;
obviamente existe amor y respeto

Continta en la pagina 4
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El dinamismo de Jake

mutuo, pero también comparten
intereses. A los dos les apasiona la
tecnologia, Jake constantemente
juega con el simulador de vuelos
en su computadora o futbol cole-
gial en su Sony PlayStation 2, mien-
tras que su mama esta pegada a su
artefacto inaldmbrico Kindle que
usa para leer. Ambos tienen siem-
pre a su alcance sus iPhones, espe-
cialmente cuando necesitan saber
si Jake acertd correctamente el dia
de la semana que nacié su mama
en 1986. iNo es sorprendente que
siempre atine!

Jake jamas ha anotado un touch-
down para los Rebels, ni necesita
hacerlo para sentir que de alguna
manera el futbol americano a toca-
do su vida.

"Existe una magia en los deportes y
el futbol me ayuda a pensar sobre
lo que puedo lograr en mi vida,”

dijo Jake. "No exagero al decir que
los deportes me ayudaron a salir
adelante en la preparatoria y desde
entonces me he involucrado mas.”

Haga a un lado las delimitaciones
del autismo y del Asperger al igual
gue los efectos variantes que tie-
nen en el individuo. Ambos estan
clasificados como trastornos, pero
no parece existir nada trastornador
en Jake. Y si desea hablar sobre
empatia por otros, solo escuche su
tono desconsolador cuando habla
de la decepcionante fin de tempo-
rada que tuvieron los Rebels. Sin
embargo esto no desanima a Jake,
sabe de lo que es capaz el equipo
porque él sabe lo que es ser indife-
rente.

Es mas, él comprende lo que es ser
parte del equipo: tener una actitud
de “nosotros” y no de “yo”. Jake

Continua de la pagina 3

no necesita pintarse la cara para
demostrar lealtad a su equipo.
Para él eso es innato.

Cuando le preguntan que es lo que
mas le entusiasma del préximo
ano escolar, se detiene por un se-

gundo, se endereza y sonriendo
exclama...

"Jake estd muy entusiasmado por
el equipo de futbol de los Rebels
para el préximo afio escolar."
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N El boletin informativo de TxP2P no tiene derecho de autor. Por favor siéntase en libertad de usar cualquiera de N
4 nuestros articulos que aqui hemos publicado, o cualquier informacién que se haya dado en un grupo de padres de .
¢ familia o por algun otro medio; sin embargo le pedimos que recuerde dar crédito al autor y a TxP2P. Si desea una ¢
7 copia electrdnica, se la podemos enviar por correo electrénico con solo enviar la fecha del boletin informativo y el 7
7 titulo del articulo a Susan.Prior@txp2p.org y con gusto se le enviaremos.

X

i Recuerde apuntarse para los Listservs de TxP2P. Comuniquese con Susan.Prior@txp2p.org si desea ser parte del ..
¥ grupo de Abogacia, Autismo, Bipolar, Ensefianza en el Hogar, Transicién o del Listservs de su area local (Austin, v«
¥ Bryan/College Station, Dallas/Ft. Worth, Houston, San Antonio, San Marcos, Rio Grande Valley & Waco/Temple). ¥¢
Contamos con tres nuevos Listservs - Hogar medico, Coastal Bend/Corpus Christi y el de los papas. Si desea moni-
2 torear el listserv de su area, nos encantaria contar con mas de estos grupos locales. Envie un correo electrdnico a i
4 Laura@txp2p.org para que se entere como monitorear uno de estos grupos. e
S Ag
7 AylGdenos a preservar nuestros arboles y ahorrar un poco de dinero - reciba el boletin informativo por correo **
electronico. Se puede imprimir facilmente o leer como mensaje electrénico. Si actualmente recibe el boletin infor-
4 Mativo por correo regular pero le gustaria recibirlo como correo electrénico o imprimirlo, por favor comuniquese S
¥+ con Susan Prior (512-458-8600 o 866-896-6001 o susan.prior@txp2p.org) y pida recibir el Boletin Informativo de ¢
Y« TxP2P por correo electrénico. Si deja un recado en nuestro correo de mensajes, recuerde darnos su direccién ¥

2 electrénica. iMuchisimas gracias!

X% %

4 Haga una donacion a TxP2P - para su conveniencia, hemos incluido un sobre. Nuestra campafia anual se inicio en
i noviembre. Sea un contribuidor mensual, ininguna cantidad es demasiado pequefia! i
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iCRACIAS A STERLING'S
PRINTING & COPYING POR IMPRI-
MIR ESTE POLETIN A UN PRECIO
REDUCIDO!

Sterling's Printing
& Copying

435 Sterzing St
Austin, TX 78704
512-477-6931
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iMi deseo para esta temporada!

Felices fiestas a todos. Con la lle-
gada de este tiempo tan especial
del ano, tiempo para compartir, dar y
renovar nuestros corazones, pensé en
comentar con ustedes algunas obser-
vaciones e incluir algo que quizas este
tan dentro de sus corazones como lo
esta en el mio.

Parece ser un comportamiento huma-
no normal, ya sea formado o hereda-
do, el hecho de comparar las habilida-
des de nuestros hijos con las “del otro
nifio”. Honestamente creo que esto
comienza muy al principio de la vida
de nuestros hijos, cuando los docto-
res, sicodlogos y todos aquellos que
nos muestran los expedientes médi-
cos para ver donde se encuentra
nuestro hijo segun la “norma” ya sea
en peso, altura, el habla, etc., etc. Lue-
go, entrados los primeros afos de vida
de nuestros nifilos, empezamos a ver
gue la comparacién va aumentando.
“Bueno, mi Juanito hizo esto ahora...”
o “... parece que no puede alcanzar el
mismo nivel que los demads...” {Me
explico? Creo que es necesario que
estemos “comparando” para justificar
la falta o exceso de algo, aunque ge-
neralmente es la falta de algo. Y lo
gue he observado es que cuando vo-
calizamos esta “comparacion” y hay
personas a nuestro alrededor, nos
olvidamos que quizas estamos lasti-
mando a las personas que estan en-
frentando la falta de algo en sus pro-
pios hijos. La verdad es que, esta ten-
dencia se magnifica aun mas en la co-
munidad de nifios con necesidad de
cuidados especiales para la salud. Pa-
rece como si nos hubiésemos olvidado
gue no importa la magnitud de la dis-
capacidad, ya sea muy o poco obvia;
pues el dolor, frustracion, temor al
futuro; pues la pena que sentimos, la
sentimos todos.

Mi hija tiene sindrome de Down y es
inmensamente activa, comunicativa y
sociable; la mayoria de las personas
disfrutan de su compaiiia. Deberia de
sentirme feliz y orgullosa, éverdad?
Pues si, por lo general, lo estoy. Sin
embargo, en mi mente y en la de mi
esposo tenemos la innegable certeza
“de que nunca vivird una vida
‘normal’. “iLlegara a saber lo que es
el verdadero amor, ser madre, condu-
cir un automovil u ocupar un lugar
dentro de la sociedad?” La pena vy el
dolor que sentimos por ella se mani-
fiesta diariamente de la misma mane-
ra que se manifiesta en otros padres
con nifios mucho mas afectados por
sus condiciones. Entonces, épor qué

todavia escuchamos estas compara-
ciones?

Posiblemente tengamos otros pensa-
mientos como “...oh, mi hijo no puede
disfrutar de eso; es que no lo puede
hacer...” éPor qué pensamos esto?
éPor que otros pueden? Tal vez, al
pensarlo, condicionamos las posibili-
dades, no importa lo pequeiias que
estas sean, al compararlos con “los
otros nifios”. Nosotros siempre
hemos sentido que cada vez que se
presenta una oportunidad para expo-
ner a nuestra hija a algo divertido,
desafiante o excitante es una oportu-
nidad para que se les abra otra puerta
en su vida. Cualquier logro que se
obtenga desde el mas pequeiio hasta
el salto mas gigantesco, no deja de ser
un logro. No importa el grado de dis-
capacidad que su hijo tenga que su-
perar pues esas “victorias” (y derro-
tas), lo mismo como nos sucede a no-
sotros, son travesafos, son cimientos.
Quisiera amplificar en el dicho ameri-
cano, “la primera milla de la jornada
comienza con el primer paso...”.

Ahora, si me permiten hacer una pe-
quefia reflexion; he observado otra
cara relacionada con la
“comparacion” y siento que también
me agobia. Si, existen esas familias
cuyas vidas han dado un giro de 180
grados por la severidad de la condi-
cion de sus hijos. Algunos viven las 24
horas del dia, los 7 dias de la semana,
los 365 dias del aifio enfocados en Ia
salud y bienestar de sus hijos; y mi
corazdn se compadece de ellos. Estas
personas merecen no una, sino mu-
chas medallas Corazén Purpura. Pero
algunas veces fallamos en reconocer-
lo. Ciertamente que no todos, pero
en ocasiones cuando estoy en com-
pafiia de personas con discapacidades
severas y de todo indole, y aun dentro
de la comunidad de personas con
sindrome de Down, suelo escuchar
comparaciones aunque de diferente
clase. Casi como si fuera discrimina-
cion reversa la cual ha sido el tema de
articulos noticiosos entre los grupos
étnicos.

En ocasiones, muy sutilmente al prin-
cipio, es solo una mirada, una vuelta
de espalda, un pequefio comentario. Y
de repente me siento aislada del gru-
po que antes me hacia sentir a gusto
de compartir cosas de mi hija. De
pronto caigo en la cuenta que me han
estado comparado. Ya no pertenezco
al grupo por que mi hija no tiene una
condicién tan severa. Como si perte-
necer al grupo fuera una membrecia

Tom & Susan Prior, TXP2P Volunteers

de un club y ésta no valiera por no
haber pagado la cuota. Supongo que
porque nosotros “... no hemos cami-
nado en sus zapatos...” no hay com-
paracion. Aunque hasta cierto punto
tienen razén, pues no nos hemos pa-
sado las 24 horas del dia asegurando-
nos que nuestra nifia aun respira, que
los medicamentos siguen fluyendo,
etc., etc. Lo que han olvidado, lo que
parece que ya no existe, es la compa-
siébn que todos debemos de tener
para con nuestro préjimo especial-
mente para con otros padres de fami-
lia. No debemos de olvidar...que na-
die nos dio a escoger como tampoco
a otros. No habia una “columna A o
columna B”. A todos se nos repartie-
ron las cartas y es la mano que nos
tocd jugar, aunque convengo que
comparativamente diferente, y Ia
debemos jugar lo mejor que poda-
mos. Todos vamos por el mismo ca-
mino.

Mi deseo para esta temporada, y es-
pero que para el resto de nuestras
vidas, es que prestemos mas aten-
cion y que seamos mas sensibles.
Volvdmonos mas compasivos a las
necesidades de los demads, aunque
sintamos que sus situaciones son
peores o mejores que las nuestras.
Todos decimos “necesitas caminar en
los zapatos de otros para que sientas
lo que es tener un nifio con discapaci-
dades.” Pero al decir esto, éno inclu-
ye como nos expresamos con los pa-
dres de nifilos con discapacidades?
Probablemente no nos damos cuenta
como se sienten o, équizds ya no lo
recordamos? Tratemos de no olvi-
darlo, preguntémonos que esta pa-
sando en sus vidas o como estan en-
frentando la situaciéon. Todos somos
diferentes, Unicos, especiales; mas
sin embargo todos compartimos la
misma perdida, dolor, frustracion, éo
no?

iUn ultimo comentario! En esta tem-
porada de bondad y generosidad,
recuerde no emitir juicios e incluya a
todos, sin importar el grado de habili-
dad.
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Sabia lo que era la maternidad, hasta que. ..

Crel' gue sabia lo que era la mater-
nidad cuando le dimos la bienve-
nida a nuestro quinto hijo, Luke Timot-
hy, el 18 de septiembre del 2009. Lu-
ke peso 3 libras, 9 onzas y nacio a las
36 semanas de gestacion. La Unidad
Neonatal de Cuidados Intensivos
(NICU, por sus siglas en inglés) consi-
dera “maduro” a un bebé de 36 sema-
nas de gestacion, sin embargo Luke
era un bebé con RCIU (Retraso del cre-
cimiento intrauterino) lo cual significa
qgue su desarrollo en mi Utero no fue
normal.

Nuestra primera semana en el NICU la
pasamos regulando su nutricion, aten-
diéndolo y ddandole fototerapia
(terapia con luz fluorescente intensa,
conocida también como lampara bili).
Mi esposo y yo nos sentiamos confia-
dos de su progreso y estdbamos espe-
ranzados que nuestra permanencia en
el hospital seria corta. Sin embargo, al
séptimo dia, contrajo una leve infec-
cién intestinal conocida como entero-
colitis necrotizante neonatal (NEC, por
sus siglas en inglés) que nos alarmo;
pero al cabo de 24 horas mejord. Al
noveno dia volvid a recaer pero esta
vez con bastante fuerza. Luke fue
transferido al hospital Dell Children’s
Medical Center donde fue intervenido
de emergencia; perdié 16 cm de su
intestino delgado, parte del colon y su
apéndice. Su salud estaba tan delica-
da, que nuestro sacerdote lo bautizé
de emergencia antes de que fuera
transferido al hospital.

Sin duda, estas fueron las peores 24
horas de mi vida.

Pasamos dos semanas con arduos tra-
tamientos y cuando lo reintroducimos
a sus alimentos, el NEC reaparecid.
Estdbamos destrozados. Su mejoria
fue dolorosamente lenta. Como si esto
fuera poco, tuvimos malas noticias
sobre la condicién de su corazdn,
ademas de dafios en sus testiculos,
rifiones, cerebro y espina dorsal.
Nuestros corazones no podian sopor-
tar mdas. En broma mi esposo hizo el
comentario que necesitabamos que
nos dieran de alta lo mas pronto posi-
ble, de lo contrario los doctores en-
contrarian algo mas.

Después de 44 dias en el NICU, nos lo
dieron de alta y regresamos a casa con
una letania de procedimientos que
constaba de 9 paginas; desde su histo-
rial medico, medicinas, citas medicas y
“diagnésticos sin resolver”.

Aunque contamos con un increible
sistema de apoyo, tanto en la escuela
de nuestros hijos como en nuestra
iglesia, el proceso de andar navegando
con los especialistas, evaluaciones de
desarrollo y demas, no dejaba de ser
de enormes proporciones. Por natura-
leza, no soy una mama inactiva, pero
esto era intenso. Contamos con bue-
nos amigos y familiares encantadores,
sin embargo fueron los padres de fa-
milia, que han estado en el NICU antes
gue nosotros, los que nos brindaron el
mas grande apoyo con recursos y con-
sejos; pero ante todo ayuddndonos a
mantener la serenidad y con los pies
bien puestos sobre la tierra y por que
no decirlo hasta con un poco de buen
humor.

Kathryn Whitaker, Austin, TX

Cuando salimos del hospital, después
de los 44 dias, constantemente mira-
ba de reojo a mi alrededor para ver si
mi dangel de la guarda nos estaba
guiando, a mi y a mi esposo, por esta
nueva jornada de la paternidad. Des-
afortunadamente, en la bolsa que
recibimos del hospital, no habia tal
angelito. Oh, si tan solo. Si tan solo
hubiéramos tenido una mano que nos
guiara, una voz que nos tranquilizara,
un hombro en donde apoyar nuestras
cansadas  cabezas, seguramente
hubiéramos recorrido este camino
con mayor confianza. Y como cosa
del destino, por medio del programa
“A Hand to Hold” conocimos a una
familia que habia pasado por la expe-
riencia del NICU en dos ocasiones
anteriores. No debemos de abando-
nar a su destino a las familias que han
estado en el NICU. Ellos también ne-
cesitan sostenerse de una mano que
los tranquilice.

Kathryn y su esposo, Scott, residen en
Austin y son padres de cinco nifios:
Will (8), John Paul (5), Anna-Laura (4),
Clare (2) and Luke (2 meses).
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Consejos para aliviar el estrés:
. Elija una noche de la semana para ver una pelicula en fami-
lia o0 jugar juegos de mesa. No haga nada que tenga que ver
con la festividad. Disfrute de la compaiiia de otros.

Saboree una cena sencilla en Navidad; donde todos compar-
tan sus platillos favoritos.
. Realice una larga caminata con un amigo o amiga.

Como aliviar el estrés durante los dias festivos
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Apoyando a padres de familia en el 2010
Capacitaciones para voluntarios

3
4

Usted puede ayudar a familias como la suya siendo volun-
tario de TxP2P. A continuacion le damos el horario para el
2010. Si esta interesado en asistir a una sesion de capaci-
tacion dentro de su area, comuniquese con Erika, Susan o
Patty.

Enero Austin
Febrero Edinburg
Marzo Houston

Abril Dallas

Julio Corpus Christi
Agosto Abilene

Septiembre Dallas
Octubre College Station

Noviembre El Paso
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iSiga en sintonia!

Estamos iniciando un nuevo grupo Listserv para papas. Fa-
vor de comunicarse con Susan Prior (866-896-6001, 512-458
-8600 o Susan.Prior@txp2p.org) si esta interesado en for-

mar parte de este listserv. iDifunda la noticia!
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En Texas Parent to Parent esta-
mos comprometidos a mejorar las
vidas de los nifios de Texas que
viven con una discapacidad, condi-
cion cronica y/u otras necesidades
especiales de salud. Lo logramos
por medio de capacitacion, apoyo
de padres a padres, recursos,
referencias, y educacion para que
las familias sean verdaderos de-
fensores de sus hijos.

Felices fiestas de parte del
personal de TxP2P Staff!




