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CON UNPOCO DE AYUDA DE NUESTROS AMIGOS

7a. Conferencia Anual de Texas Parent to Parent

Tuvimos sesiones:

mucho mas!

Mas detalles en la pagina 7
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Noticias de la Legislatura - Resultados de la Sesion 82 de la Legis-

latura de Texas

H ola, mi nombre es Linda Lit-
zinger y soy la nueva especia-
lista en politica publica de
Texas Parent to Parent. En nuestra
red de abogacia contamos con Amy
Litzinger (entrenando a jévenes) y
a Jan DiMare, apoyandonos con
grupos de todas las edades. La Red
de Abogacia de TxP2P fue fundada
por medio del Texas Council for
Developmental Disabilities.
Durante la pasada sesion legislati-
va, muchos padres se involucraron
en el proceso de abogacia en la le-
gislacidn al escribir, hablar, visitar y
contactando medios de comunica-
cion para testificar en las audien-
cias en el Capitolio. Cada dia y cada
accién ayudé en disminuir el dafio
colateral en los Servicios Humanos
y de Salud y en los programas de
educacion publica.

El resultado final fue que los subsi-
dios generales fueron reducidos en
$18 billones de ddlares. Tan solo
Medicaid perdié $S4.8 billones. Y
aungque aun esperamos
un incremento de $9.7
billones de fondos del
Rainy Day, no es sufi-

Linda Litzinger, TxP2P

Esto surge como consecuencia del
Esfuerzo Federal de Manutencién
(MOE) en relacién con el Acta de
Cuidado Accesible que previene
gue se le nieguen los ser-
vicios a los habitantes de
Texas, sin embargo, estos
seran reducidos en canti-

ciente para balancear

dad y duracién. El Servicio

el déficit de $18 billo-
nes. Se espera que al
ritmo de gasto del fun-
do de Servicios Humanos y de Sa-
lud, solo habra dinero para cubrir
el gasto hasta marzo del 2013, lo
que deja un vacio presupuestario
de seis meses. Por lo que se tiene
que distribuir el presupuesto de 18
meses en un lapso de 24 y esto re-
sulta en multiples reducciones, no
el numero de clientes, pero si en
los servicios que cada uno recibe.

de Intervencién Temprana
recibié significantes reduc-
ciones que se reflejaran
en el criterio de elegibilidad que se
restringirdn a un menor volumen.

El Departamento de Envejecimien-
to y Servicios de Discapacidad
(DADS) esta finalizando los deta-
lles en como estas reducciones se
implementaran. Se vislumbran dis-
minucion del costo de servicios y

su administracion.
Continua en la pag. 2
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Apoyo entre hermanos y educacidn a través de una nueva orga-

nizacion

Los hermanos juegan un impor-
tante papel en la vida de nifos
con discapacidad en el
desarrollo. Muchos her-
manos desean poder en-
tender mejor los apoyos y
servicios disponibles para ®
poder ser mejores aboga- &

dos de sus hermanos. :
Hay una nueva organiza-
cién llamada SIBscape que fue re-
cién formada para motivar y co-

Stacey Mather, hermana

nectar a otros hermanos a apoyar,

educarse y ser mejores abogados y

consejeros.

Diferentes pro-
gramas y even-
tos se llevaran a
cabo en todo el
estado con el fin
B de crear grupos
=y relacionarse
con otras familias de su area.

Grupos de hermanos también ses-

tan formando para permitirles
relacionarse con otros jovenes de
14 afios en adelante.

Para mas informacion, favor de
visitar el sitio de internet
www.sibscape.org. También
puede contactar a Stacey Mather
al (512) 635-1854 o sta-
cey@sibscape.org o Joe Tate a
joe@sibscape.org si es que quiere
tener mas informacién de estos
grupos e involucrarse en ellos.

Transicion de pediatria a cuidado médico adulto

12a. Conferencia de Enfermedades Crdnicas y Discapacidad, Houston, TX

Jueves 20 y viernes 21 de octubre, 2011, MD Anderson Cancer Center,
Dia de investigacion de transicién de cuidado médico: Miércoles 19 de octubre

Esta conferencia retne recono-
cidos expertos en medicina,
politica, leyes, investigadores y
familiares a nivel local, nacional e
internacional. Tratan diversos te-
mas en la planeacion de la transi-
ciéon y fortalece los lazos entre
aquellos profesionales del cuidado

Noticias de la Legislatura - Sesion 82a.

Aquellos que usan el maximo o
casi el maximo de la capacidad de
los programas, seran los mas afec-
tados. Las terapias especializadas
también serdn reducidas. Los re-
sultados finales seran dados a co-
nocer por DADS en las proximas
semanas.

Dichas reducciones se han progra-
mado para entrar en vigor del 1o
de septiembre al 1o de diciembre
de este ano. La reduccidén mas sig-
nificativa se vera en el programa
HCS reduciendo de $28.85/hora a
$22.01/hora por el servicio de pro-
veedores. Sin embargo, HCS conti-
nua siendo el programa que paga
mas de todos los programas alter-
nativos de Medicaid. Para mas de-
talles, favor de consultar http://
www.hhsc.state.tx.us/rad/rate-
packets.shtml

Si su hijo(a) aun esta en la lista de
espera, CLASS no recibid nuevos
espacios, sin embargo HCS y Texas
Home Living si recibié algunos.

médico, expertos en politicas jove-
nes, adultos jévenes y familiares.
Para los padres, adolescentes y
jévenes adultos, esta conferencia
ofrece la oportunidad de escuchar
a todos estos profesionales reuni-
dos. Un numero limitado de becas
estan disponibles para las familias

Las siguientes propuestas fueron

ya aprobadas y le recomendamos

que las revisen, ya que son de in-

terés para las familias de ninos

con discapacidad:

www.capitol.state.tx.us

HB 359: Castigo corporal para ni-
fnos menores de 12 afios.

HB 692: Alternativas de Edu.Fisica

HB 968: Mal comportamiento

HB 1386: Prevencién de suicidio

HB 1481: Lenguaje respectivo

HB 1941: Bullying (Acoso)

HB 2722: Payer of Last Resort

HB 3197: Cambio cultural en Insti-
tuciones

HCR 40: Prevencion del suicidio

SB 37: Comité de Consejo para la
promocién de independencia

SB 41: Formas de restriccion en
Instituciones estatales

SB 49: Requerimientos de gradua-
cioén.

SB 54: Impedimento visual

SB 222: Servicios Opcionales de
programas altern. de Medicaid

SB 223: Historia Criminal

SB 788: Planeacion escolar

de nifios y jovenes con discapaci-
dades y otras necesidades espe-
ciales de cuidado médico. Favor
de contactar a Valerie Bowma pa-
ra mas informacion al
TRACS@texaschildrens.org o visi-
te la pagina Web:
www.BaylorCME.org/CME/1452

Continua de la pagina 1

SB 866: Dislexia

Sesion especial:

SB 1: Asuntos fiscales

SB 2: Reestructura Financiera Es-
colar

SB 7: Calidad y eficacia de los
programas de salud en Texas
Nuestro personal de Abogacia de
TxP2P esta preparando un entre-
namiento para todos aquellos
interesados en aprender como
intervenir en las decisiones de las
sesiones legislativas. Nuestro pri-
mer entrenamiento serd en el
Capitolio de Austin el sabado 15
de octubre de 9:30 a.m. a las 4:00
p.m. Para asistencia econdmica
para transportacion y alojamiento
en Austin, favor de contactar a .
Linda.Litzinger@txp2p.org o
Amy.Litzinger @txp2p.org o lla-
mar al 866-896-6001.

También ofrecemos entrenamien-
tos por Skype para personas que
estén interesadas. Esta es una
buena herramienta que puede ser
usada para que sus legisladores
locales sepan de sus necesidades.
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La Academia Monarca en Morgan’s Wonderland

Por la directora Stephanie West.

Nota del editor: Esta es una escuela en San Antonio y aunque sabemos que la mayoria de ustedes no se mu-
daran a San Antonio para inscribir a su hijo, pensamos que le pudiera interesar saber de esta. jGracias!

Bienvenidos a la Academia Mo- va a los programas de educacidn e Habilidades vocacionales

narca en Morga’s Wonderland.  especial y sus servicios ya que | plan individual educativo de ca-
Nuestra misidon es proporcionar a tenemos la habilidad de imple- 45 estudiante esta enfocado en
alumnos con necesidades especia- mentar un plan individualizado resaltar sus fortalezas unicas, in-
les un ambiente Unico de ensefian- de estudio para cada alumno de tereses y habilidades. Los padres,
za en el que puedan alcanzar su la academia fuera de los limites estydiantes y personal escolar tra-
maximo potencial individual. La que representa el curriculo desig- hajan en equipo para crear un plan
Academia Monarca esta abierta pa-  nado para alumnos tipicos. Reco- efectivamente comprobado, para
ra estudiantes ingresando al 6to nocemos que para mejorar la vi- prepararlos para el empleo, orien-
grado hasta la edad 18 afios cumpli-  da de individuos con necesidades tacion vocacional y entrenamiento
dos al 1o de septiembre del 2011y especiales es necesario equipar- para la vida diaria, tal y como cada
poseen habilidades y estén dispues-  los con las habilidades que nece- 3jymno lo requiera. Utilizamos di-
tos a formar parte de nuestro pro- sitan ser productivos y apasiona- ferentes estrategias en lectura vy
grama educacional unico. Esto es dos contribuidores a nuestra so- matematicas para acoplarnos a las

algo que podemos decir de nues- ciedad. necesidades del estudiante. Todos
tros estudiantes: En la Academia Monarca ,un ter- los alumnos reciben instruccidn
La mayoria de nuestros alumnos cio de los alumnos trabajan en académica, social, de comunica-
tienen retraso del desarrollo. un radio de 2:1, otro tercio con cién, y habilidades de la vida dia-

e Aprox. la mitad de nuestros alum- un radio de 4:1 y; el otro tercio ria. Los alumnos mayores son los
nos estan en el espectro de autis- con un radio de 6:1. Por lo que el que reciben entrenamiento voca-

mo (autismo, PDD, Asperger). promedio de toda la Academia se cional segun sus intereses y habili-
e Aprox. la mitad nuestros alumnos  situa en un radio de 3.5 a 1. Adi- dades.
tienen ADD/ADHD. cionalmente, para reforzar el so- Ep |3 Academia Monarca, los alum-

* Muchos de nuestros alumnos tie-  porte académico, la Academia o5 son educados con sus compa-
nen discapacidad de aprendizaje. = Monarca ayudara a sus alumnos feros de la misma edad. Todas las
* Algunos de nuestros alumnos tie-  a prepararse para una vida adul- materias son impartidas a lo largo

nen discapacidad emocional ta productiva y empleo significa- el dia , sin embargo, la instruc-
(ansiedad, OCD). tivo que traspase el sistema esco- (ién es basada individualmente
» Algunos de ellos tienen discapaci-  lar. Los alumnos de la Academia segin las necesidades de cada

dades fisicas como pardlisis cere- ~ Monarca adquiriran habilidades 3jumno. Adicionalmente, en la ins-
bral y epilepsia.

e Muchos de ellos funcionan a un
nivel académico menor a su edad,
algunos de ellos a un nivel mayor.

.truccion se realizara de manera
»individual o en pequefios grupos.
,Los estudiantes tendran una hora
_ 'A{x;;:,,“de comida donde tienen también
La admisién a la Academia Monarca 4% la oportunidad de participar en
no esta determinada por diagnosti- § : "4 actividades recreativas, diferentes
co sino por la habilidad de aprendi- i,f o =R exe —\B '\juegos de mesa y lectura que se
zaje y disposicion de trabajar para P S : g “llevan a cabo con los demas alum-
conseguir empleo o servir a la co- ) \ nos para trabajar en comunica-
munidad, al igual que la habilidad - “cién, socializacién y actividades
de funcionar en un salén de clases. gue alimenten su autoestima al recreativas. Actividades recreati-
Frecuentemente nos preguntan, Mismo tiempo que nos enfoca- yas también se incluyen en la ruti-
“iEs la Academia Monarca un buen MOs que construyan habilidades 3 diaria; de la misma manera que

lugar para mi hijo?” En la Academia €n: tenemos acceso a Morgan’s Won-
Monarca, la institucidn y curriculo e Habilidades basicas paralavida derland justo a lado de nosotros.
se adapta a las necesidades de sus e Habilidades académicas Para mas informacion, consultar
alumnos y adaptamos sus experien- e Habilidades de comunicacion www.monarchacademy.net o
cias al ambito académico. La Acade- e Habilidades sociales llAmenos al 210-479-3311.

Habilidades de lectura

mia Monarca provee una alternati-

¥

Entrenamientos para Padres Voluntarios

1
|
|

Usted puede ayudar a otras familias al convertirse en Padre Voluntario de TxP2P! Favor de comunicarse :
|
|
|
|

. |

con Rosalba o Maryjane si esta interesado en asistir a este entrenamiento en su area. Estas son las fechas:

Octubre - Dallas Noviembre - El Paso

r
|
|
|
|
|
|
|
|
L
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Una mama nos comparte la historia de sus trillizos nacidos a las 28 semanas
Tyra Kendall Daniels, Familia de TxP2P

Nuestros trillizos de, ahora dos
anos de edad, nacieron a las 28
semanas de gestacion. Mi esposo,
James, y yo sabiamos que un em-
barazo multiple tiene sus riesgos e
hicimos todo lo que estuvo en
nuestro alcance para mantenerme
sana y a los bebes “incubados” el
mayor tiempo posible. Laurence,
Avery and Cairo nacieron en la Uni-
dad de Cuidados Intensivos de
Neonatologia (NICU) en el tercer
piso del hospital St. David’s, pesan-
do 2.9 Ibs., 1.12 Ibs., y 2.8 Ilbs. Los
doctores aseguraron que los bebes
de dos libras eran muy grandes
para  su
edad! De
cualquier
manera,
sabiamos
qgque hab-
ian llega-
do  muy
temprano.
Nuestra
estancia
en la NICU
fue muy
diferente.
No solamente el personal se es-
merd en contestar a todas nues-
tras preguntas, sino que nos man-
tenian al tanto de todo lo que pa-
saba, tan simple como “hoy se la
pasaron comiendo, durmiendo vy
creciendo.” La dedicacion de los
doctores y otro personal se encar-
garon de abatir todos nuestros
miedos. Y a pesar de que me llegue
a sentir impotente a cierto nivel, al
ayudar a nuestros bebes, me di
cuenta que lo mejor que podria
hacer en ese tiempo era descansar,
visitarlos frecuentemente y no per-
der la fe. Hasta tuve la oportuni-
dad de conocer a otra mama que
pasaba por una situacidn similar y

hasta hoy mantenemos contacto.
Nos manteniamos en el hospital
mientras los doctores y enferme-
ras rodeaban a nuestros pequefios
con cuidados y atenciones. Al co-
nocernos fue como conocer su co-
razén y fue mas sencillo el poder
compartir nuestra felicidad, miedos,
éxitos y tropiezos. Fue maravilloso
poder conocer a otras familias en
los pasillos, cuneros y salas de es-
pera. Compartiamos las dificulta-
des de manejar grandes distancias
para poder visitar a nuestros be-
bes, contratiempos en su creci-
miento y renovdbamos nuestras
esperanzas
y energia
para seguir
adelante

con la ayu-
da no solo
de nuestra
propia fa-
milia, sino
de otras
que atra-
viesan por
las mismas
circunstan-

cias.

Después de dos meses, nuestros
bebes fueron dados de alta. Des-
pués de recibir las instrucciones de
cémo cuidar a nuestros pequeiios,
nuestra confianza se fortalecié de-
bido a todo el apoyo que recibimos
del NICU. También comenzamos a
recibir servicios del programa de
intervencion temprana ECI a los 8
meses de edad para asegurarnos
de que los bebes tuvieran el mejor
comienzo en su desarrollo. Fue en-
tonces cuando también supimos
del programa de Texas Parent to
Parent. El cual también resulto ser
de gran ayuda ya que cuenta con
una fuente maravillosa de recursos

Convocatoria de la red de
TxP2P para padres con expe-
riencia en el NICU.

éHa tenido una experiencia
similar a la de Tyray James? La
Red de NICU de TxP2P esta
buscando a familias de nifos
que pasaron por el NICU. Espe-
cialmente necesitamos padres
(papas y mamads) de nifios me-
nores de trece afios para que
puedan apoyar a otras familias
que reciente o actualmente
experimentan su paso por la
Unidad de Cuidados Intensivos
de Neonatologia. Tal y como lo
expresa Tyra, una de los mejo-
res apoyos que se puede reci-
bir es aquel que viene de otro
padre/madre. “Creo que al

conocer el corazén de otros
nos hace mas sencillo el poder

compartir nuestra felicidad,
miedos, éxitos y tropiezos.”
Esto es precisamente lo que
hace excepcional el apoyo que
se puede recibir de padre a
padre. Al tener a un bebe que
nacié demasiado pronto o tie-
ne necesidades medicas espe-
ciales puede ser una experien-
cia traumadtica y dificil. Al
compartir nuestros sentimien-
tos, preguntas y experiencias
con otros padres que han vivi-
do situaciones similares es
verdaderamente invaluable.

Para mas informacién de nues-
tro programa, favor de contac-
tar a Susan Prior, Patty Geisin-
ger o Rosalba Calleros en
TxP2P a los numeros 1-866-
896-6001 o 512-458-8600.

gue motiva a las familias de ninos
gue iniciaron su vida en el NICU.
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Ir de campamento: Una conversacion para dejar ir...

Rosemary Alexander, PhD, TXP2P Coordinadora de Transicion

C reo que en el proceso de dejar
ir a nuestros hijos con disca-
pacidad, el mandarlos de campa-
mento de verano es una buena
manera de empezar.

Cuando mi hijo Will (de 29 afios)
tenia 6 o 7, supe de la existencia
de Camp CAMP por otro padre y
pensé que esto seria algo que a
Will le gustaria hacer (nadar, tiro
al blanco, canotaje, montar a ca-
ballo, otros nifnos y mucho apoyo
para realizar estas actividades).
Asi que lo inscribi para el campa-
mento de una semana para el si-
guiente verano. Fue muy duro de-
jarloir la primera vez al preguntar-
me si seria capaz de evitar caerse,
si comeria normalmente, si se di-
vertiria, si tendria una convulsion.
Total que no recibi ninguna llama-
da en esa semana y fuimos a reco-
gerlo al siguiente viernes. Para mi
sorpresa, todo habia estado muy
bien. Tenia una raspada en la rodi-
lla, pero fuera de eso, él estaba
feliz y saludable. El no hablaba,
pero sus consejeros se encargaron
de escribir todas sus actividades
en un pequeio cuaderno. Ademas,
gand un premio por tener la sonri-
sa mas grande!

Ese fue el comienzo de una tradi-
cién para Will al ir cada verano al
campamento. Se agrego una se-
sién para adultos, asi que todavia
va. En cada uno de ellos él se ha
divertido, este ano gano el premio
al mejor sentido del humor. Segu-
ramente vivid6 momentos muy

Como teniamos visitas, mi es-
posa se encontraba suma-
mente ocupada, asi que me ofreci
para ir a la tienda a comprar algu-
nos articulos que necesitdbamos
como focos, toallas de papel, bol-
sas para la basura, detergente vy
cloro. Asi me dispuse a ir.

Recorri la tienda recolectando los
articulos que necesitdbamos y me
dirigi a la caja registradora. En un
pequefio pasillo me encontré a un
joven de unos 16 afios. Como no
estaba de apuro, espere paciente-

chistosos como en cada uno de sus
campamentos, como aquel afio en
el que regreso usando los zapatos
de otro nifio. También hemos per-
dido toallas, trajes de bafio, saba-
nas, etc. A regresado con raspones
en los codos y exhausto, pero es
un pequefio precio por todas las
ventajas que le ha traido conocer
a toda esa gente.

Asi, comencé a esperar con ansias
a que llegara esa semana del afio
donde tenia tiempo para hacer
mis cosas. iEse primer afio limpio
los closets! Hemos ido de vacacio-
nes, dedicado tiempo para nuestro
otro hijo, renovado nuestro matri-
monio o simplemente nos hemos
relajado. Se siente como un mila-
gro cuando pasas toda tu vida cui-
dando a otra persona y finalmente
tienes tiempo para ti.

Will va al campamento para darse
y darnos la oportunidad de diver-
tirse en un ambiente saludable
lejos de nosotros. Ahora se que
otras personas puede cuidar de
eel, a lo mejor no de la misma ma-
nera que yo lo hago, pero de igual
manera, ha funcionado. También
descubrimos que otros pueden
ofrecer oportunidades que no
siempre nosotros podemos ofre-
cer. Y esto fue el inicio del camino
que lo llevd a vivir fuera de la casa
cuando cumplié 20 afios.

Dejarlos ir no significa desenten-
dernos de nuestras responsabili-
dades de abogar por ellos y cuidar-
los. Dejarlos ir significa adoptar

Una Rosa Azul

mente hasta que se percatara de
gue me encontraba atras de él.
Entonces comenzdé a agitar sus
manos entusiasmado di-
ciendo en voz alta,
“Mami, aqui estoy.” En-
tonces era obvio que te-
nia alguna discapacidad
mental y que esperaba
un abrazo al verme junto
a él. Sus ojos se abrieron con sor-
presa y dije, “Hola amigo, “¢Cudl
es tu nombre?” “Mi nombre es
Denny y estoy de compras con mi

una actitud que convine con el
derecho de su hijo(a) de tomar
sus propias decisiones y ser al-
guien afuera del entorno familiar
y prepararlos para la vida adulta
sin temor. También es la actitud
de darse usted mismo, como pa-
dre, el derecho de vivir una vida
propia, ponerse usted en primer
lugar por algunas ocasiones y al-
canzar sus propias metas.

Amo a Will y disfruto enorme-
mente el tiempo que pasamos
juntos, pero también estoy muy
orgullosa de las aptitudes que ha
adquirido con la madurez. Pero
también disfruto el tiempo y la
energia que ahora dedico para mi.
Por otro lado, he aprendido a con-
fiar en otros para cuidarlo.

La mejor manera de superar esto
es hacerlo gradualmente. Comien-
ce a una edad temprana y contin-
Ue haciéndolo. Esto es un proce-
so. Comience con una noche en
un programa de respiro. Permita
a su hijo escoger, tome pequefios
riesgos y que conozca a gente fue-
ra de su casa. Al tomar estos pe-
guefios pasos, asi, ambos se estan
preparando para la vida adulta.

NOTA: Rosemary ha trabajado
con TxP2P desde sus inicios pero
recientemente se ha incorporado
mas a nuestras actividades con el
Programa de Transicidén a la Vida
Adulta. También estara escribien-
do articulos en nuestro boletin en
temas de transicién.

madre,” respondié orgulloso.
“Wow,” contesté, “me gusta ese
nombre; me encantaria llamarme
Denny, pero mi nombre
en Steve.” “Steve, te gus-
ta Stevarino?” pregunté.
“Si,” conteste, “éCuantos
anios tienes, Denny?”
“iCudntos afos tengo,
mami?” le preguntd a su
madre mientras se aproximaba
lentamente del pasillo adjunto.

Continua en pag. 6
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Una Rosa Azul

"Tienes 15, Denny, ahora deja pa-
sar al sefior.” Yo salude a la sefiora
y continué mi platica con Denny
por un buen rato acerca del vera-
no, bicicletas y la escuela. Miré
como sus ojos cafés brillaban con
entusiasmo porque era el centro
de atencién. De pronto, termind la
conversacion y se dirigié a la sec-
cion de juguetes.

Entonces la mama de Denny me
agradecié por tomarme el tiempo
de hablar con él, tiempo que, por
lo general, nadie se toma siquiera
para voltear a verlo, mucho menos
para platicar con eel. Le conteste
qgue habia sido un placer y de re-
pente dije algo que no tuve ni idea
de donde salid, mas que del Espiri-
tu Santo. Le dije que uno se en-
cuentra muchas rosas rosas, rojas,

Mi historia

I\/I i nombre es Sharon S. Gal-
van y tengo una hija de 15
anos, Sabrina Victoria, quien tiene
hidrocefalia, diabetes discapacidad
auditiva, paralisis cerebral, escolio-
sis y espina bifida. TxP2P ha sido
una excelente fuente
de informacidon para &2
nuestra familia. El
apoyo, los consejos y
opiniones que se pa-
san de padre a padre a ¢
través de TxP2P me .
han ayudado a sobre-
llevar el estrés que
vienen al lidiar con el rechazo de la
gente y de muchas puertas que se
cierran al querer pasar por ellas.
Manteniéndonos unidos, recibien-
do consejos y teniendo a alguien
gue nos apoya con conocimiento
gue nosotros mismos podemos
adquirir para una mejor vida y aco-
modaciones para nuestros hijos
con necesidades especiales de sa-
lud es verdaderamente maravillo-
so. Nunca me hubiera imaginado
la existencia de un grupo que nos
pudiera ayudar a encontrar tantos
recursos, ayudarnos a aprender a
abogar, o encontrar quien nos
ayude a encontrar a quien abogue
por nuestros nifios.

Por muchos afios, sali de las juntas
de ARD/IEP con lagrimas en los

y amarillas en el jardin de Dios, sin
embargo, “las rosas azules” son
dificiles de encontrar y deben de
ser apreciadas por su belleza y ca-
racteristicas que las distingue. Asi,
Denny era una rosa azul y si al-
guien no se detiene a oler esa rosa
con el corazén y toca esa rosa con
delicadeza, entonces estaran per-
diendo la oportunidad de apreciar
una bendicién de Dios.

Ella permanecié en silencio por un
segundo y preguntd con lagrimas
en sus ojos, “éQuién es usted?”
Sin pensarlo, contesté, “Oh, sim-
plemente soy una planta silvestre
gue ama vivir en el jardin de Dios.”
Entonces alcanzé mi mano y dijo,
“iDios lo bendiga!” y entonces era
yo el que tenia lagrimas en los
0jos.

ojos de donde supuestamente me
ofrecerian ayuda para mi hija. Al-
gunas familias que he conocido
por medio de este grupo han com-
partido sus experiencias y hemos
establecido conexion nos han en-
senado a ser
= fuertes y nos con-
firman que va-
mos por buen
¥ camino. Después
de 14  aios,
aprendi que ten-
g0 una voz y que
puedo usarla pa-
ra mejorar la educacion de Sabri-
na. Ahora estoy aprendiendo a no
tener miedo de ir a otras juntas y
ayudar a otros padres que necesi-
tan ayuda para abogar por sus
hijos.
Estaba muy asustada de los recor-
tes que se dieron en el programa
de CLASS y fue TxP2P que me ayu-
do a entender toda la informacién
tan confusa que llegamos a escu-
char al respecto. Entendimos lo
que necesitdbamos para mantener
los servicios que a ellos no les im-
porta reducir y a mantener aque-
llos que también son de beneficio
para otras familias.

Tener miedo de defender los dere-
chos de mi hija era uno de mis ma-

Continua de pagina 5

Podria sugerir que la préxima vez
que usted se encuentre a una RO-
SA AZUL, no se voltee y se siga de
frente. TOmese el tiempo de son-
reir y decir Hola. ¢Por qué? Por-
qgue por gracia del Sefior, esa ma-
dre o padre podria ser usted vy
Denny podria ser su hijo, nieto,
sobrina o sobrino. jQue momento
tan diferente podria ser este para
la persona o su familia!

De un viejo diente de ledn, jvive
simplemente, ama con generosi-
dad y deja el resto a Dios!

“iLa gente podrd olvidar lo que
dijiste o hiciste, pero nunca olvi-
dara como los hiciste sentir!”

Anodnimo

Sharon S. Galvan, Familia

yores temores. Sin embargo, al
hablar con TxP2P y conectar con
el apoyo de otros padres y profe-
sionales, me ayudaron a superar
esos miedos y ayudar a cambiar
las politicas que estan afectando
la vida de mi hija y su ambiente.
Me ensenaron a tener confianza
al entender que la gente en la es-
cuela es gente como yo, quienes
viven las mismas situaciones dia-
rias que yo. Tengo el derecho de
pelear por ella y hacer que mi voz
se escuche. Recientemente, tuve
el valor de defender sus derechos
y todo salié bien. Ahora tiene un
nuevo ambiente educativo, enfer-
meras calificadas, cada detalle
tomado en consideracién y todo
lo gane con la ayuda de TxP2P.
iiAhora me siento sensacional!!!
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Noticias de TxP2P

Honrando al Personal de TxP2P

El jueves, 18 de agosto del 2011,
los Servicios de Emergencia Médi-
ca para Nifios (EMSC) honraron a 6
personas
que dedi-
can a abo-
gar por los
ninos en su
primer ce-
lebracion
anual de
Premios Campeones por los
Nifios de EMSC. Este premio
reconoce la labor de indivi-
duos que dedican y se com-
prometen a mejorar el cui-
dado médico de nifnos con necesi-
dades de salud especiales y por
todos los nifios en todo Texas.
Jeanine Pinner y su hijo Jake; y
Debbie Wiederhold y su hijo Da-

niel, recibieron este reconocimien-
to por su sobresaliente labor en
desarrollar e implementar un pro-
yecto de educacién conti-
nua y colaboracién entre
EMSC-TxP2P para entrenar
a enfermeras y otro perso-
nal de emergencia con el fin
de otorgar
el titulo de
capacitacion
que provee
cuidados a
ninos  con
necesidades
medicas es-
peciales. En conjunto al trabajo
que estas dos familias realizan
normalmente, también han viaja-
do por todo el estado con EMSC
para adecuar este entrenamiento

a situaciones reales y Unicas y ex-
ponerlas en un salén de clases
gue promueva la discusién y par-
ticipacion activa de los participan-
tes en escenarios reales y estable-
cer un ejercicio de comunicacion
efectiva entre el paciente, los fa-
miliares y el personal que prevé el
servicio y aplicarlo en cada aspec-
to del entrenamiento.

También recibieron un reconoci-
miento especial el Senador Eddie
Lucio Jr (Dem. Brownsville) y el
Representante Elliott Naishtat
(Dem. Austin), por su constante
apoyo a la salud y seguridad de
los nifios que incluyen cobertura
de salud extendida para ninos con
autismo, seguridad en el transpor-
te escolar, lenguaje de “las perso-
nas primero” y atencién de EMS.

Nuevos Programas de TxP2P

N os complace informarle que
TxP2P cuenta con 4 nuevos

programas: Red de Presentadores
y Difusion (SON), Rutas a la Vida
Adulta (PTA), Red de NICU, vy la
Red de Abogacia. Estamos en
busca de padres que quieran ser
voluntarios en cualquiera de estos
programas para echarlos a andar
lo mas pronto posible. Puede con-
tactarnos al 866-896-6001 o email
a las personas abajo identificadas.

Red de Presentadores y Difusion:
TxP2P recibe muchas solicitudes
de dar presentaciones y mesas de
exposicidn en eventos en todo

Texas. Dada la gran dimensidn del
estado y con un personal peque-
filo, no podemos presentarnos en
todos los eventos. Por este moti-
vo, estamos entrenando a padres
que quieran participar en este tipo
de eventos como presentadores o
expositores de informacién. Para
mas informacion, favor de comuni-
carse con Jeanine Pinner a Jeani-

ne@txp2p.org.

Rutas a la Vida Adulta (PTA):
Mientras nuestras familias se en-
cargan de buscar servicios y recur-
S0s para nuestros nifos, aun exis-
ten muchas dudas en cuanto a

Transicion (al salir de la escuela
publica a la edad de 22 afios). PTA
entrena a padres que quieran pre-
pararse para este dia y se puede
hacer desde una edad temprana.
Se proveeran entrenamientos pa-
ra padres voluntarios que se en-
cuentren en esta etapa y quieran
ayudar a aquellos que apenas co-
mienzan. Si esta interesado en
este programa, comuniquese con
Laura Warren : Laura@txp2p.org

Red de Abogacia: Ver articulo en
paginas 1y 2.

Red de NICU: Ver articulo en la
pagina 4
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i El boletin de TxP2P no tiene Derechos Reservados. Favor de compartir cualquier informacién publicada i
¢ en este boletin con otros padres o grupo de apoyo. Al hacer esto solo le pedimos que le de crédito a la ¥
% persona que lo escribid y a TxP2P. Si necesita una copia electrdnica, favor de contactar a Susan Prior a su- *
X san.prior@txp2p.org y le enviaremos una copia del boletin o del articulo en el que esta interesado. &

¥ Inscripcion para la lista de distribucion de TxP2P. Contacte a Susan.Prior@txp2p.org si quiere integrarse v
™ 3 las listas de distribucién electrénica especializadas en Abogacia ADD/ADHD, Autismo, Bipolaridad, Pa- 7
+ dres, Homeschoolers, Medical Home, NICU, Transicién, o en la lista de su area local. (Austin, Bryan/College
#¢ Station, Coastal Bend/Corpus Christi, Dallas/Ft. Worth, Houston, San Antonio, San Marcos, Rio Grande Va- #

> lley, & Waco/Temple). Si no tenemos una lista local en su area y esta interesado en moderar una en la su- i
+ Ya, favor de contactar a Laura al Laura@txp2p.org. Yo

i Salvemos un arbol y un poco de dinero - reciba el boletin via email! Si prefiere recibir el boletin de TxP2P z
2 via email, favor de contactar a Susan Prior (512-458-8600 o 866-896-6001 o susan.prior@txp2p.org) y le .
¥r enviaremos el boletin, con la misma informacion, solo que de manera electrénica. Si deja un correo de voz, ¥

7 no olvide dejarnos su nombre y direccién de correo electrénico. Gracias!!! i
++ Haga una donacion a TxP2P - hemos anexado un sobre para hacerlo mas facil para usted! Nuestra cam- 4

7 pafia de donacidn anual se realizard en el mes de noviembre, pero si no quiere esperar hasta entonces, se **
i puede convertir en donador hoy. Ninguna cantidad es pequena y la agradecemos infinitamente! i
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Texas Parent to Parent
3710 Cedar Street, Box 12
Austin, TX 78705-1450

Toll Free: 866-896-6001
Local: 512-458-8600

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

Texas Parent to Parent estd com-
prometido a mejorar la vida de los
nifios de Texas que tengan alguna
discapacidad, enfermedad crénica
y/o necesidades especiales de cui-
dado de salud. Apoyamos a las fa-
milias a convertirse en fuertes
abogados a través del apoyo de
padre a padre compartiendo recur-
sos y educacién a padres y profe-
sionales.
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Calendario de Conferencias

Fecha Titulo de la Conferencia Lugar Inscripcion
Jueves, Oct. | Conferencia del Estado de Texas Houston Para mas informacion:
13- Sabado, de Autismo http://autism.esc2.net/conference/index.asp
Oct. 15, 2011
Jueves, Oct.| 12va. Conferencia Anual de Dis- Houston Para mas informacion:
20- Vier- |capacidadesy Enfermedades Cro- http://www.baylorcme.org/search/
nes, Oct. 21, | nicas: Transicion Meedica de la detail.cfm?cme=832
2011 Infancia a la Vida Adulta
Lunes, Oct. | 10a Conferencia Anual de Texas Austin Para mas informacion:
24 - Martes, en Dislexia http://www.504idea.org/
Oct. 25, 2011 Council Of Educators/Dyslexia.html
Lunes, Nov. 7| 2011 Construyendo Puentes en Fort Worth Para mas informacion:
- Martes, | los Servicios de Salud Mental en http://www.mentalhealthconnection.org/
Nov. 8, 2011 el Condado de Tarrant bridging-the-gap.php
Viernes, Conferencia Anual de Liderazgo Austin Para mas informacion:
Dec. 2 - de Partners Resource Network http://www.partnerstx.org/

Sabado, Dec.| 2011: Mas Alla del ARD: Padres
3,2011 Unidos por un Cambio Positivo

LeadershipConference/index.html
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