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Queridas familias,

Al acercarnos al la Sesidn Legislativa del 2013, hay una preocupacion compartida por cortes adicionales a la educacion
publica o servicios de salud y servicios humanos (Medicaid). Nuestro equipo de abogacia esta disponible para entrenarlo
personal, electrénica o al testificar en el capitolio en una audiencia. También ofrecemos entrenamientos en programas
escolares de 18+. Nuestros entrenamientos son en abogacia, no en lo que tendra que decir. Por favor contacte a lin-
da.litzinger@txp2p.org o al 512-922-3810 cel/texto Sinceramente, Linda Litzinger, Amy Litzinger, y Jan DiMare

La Red de Abogacia de TxP2P es financiado en parte por el Consejo de Texas de las Discapacidades del Desarrollo con fondos federales a
través del Departamento de Salud y Recursos Humanos de la Admin. Discapacidades del Desarrollo. *561,780 (60%) fondos DD;
S$41,473 (40%) recursos no federales.

i83? Sesion Legislativa en términos futbolisticos! (8 de enero — 27 de mayo, 2013)
Linda Litzinger, TxP2P

P rimer cuarto (Antes de las eleccio-
nes de noviembre): La gente hace
contacto con sus legisladores para ini-
ciar una relacién antes de que comience
la sesion y de que comiencen a escribir
las propuestas de ley. Pueden ser con-

tactados en sus oficinas locales o con su

personal en el Capitolio (podemos
acompafiarlo). Ambas relaciones son
importantes.

Segundo cuarto (noviembre y diciem-

bre): Conozca a los nuevos legisladores
en sus distritos. Puede usted presentar
una propuesta a partir del 12 de no-
viembre. Los defensores pueden ir pre-

parando el camino.
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Actualizacion Legislativa

Medio Tiempo (Enero, 2013): Todo
esta en “pausa” mientras los legisla-
dores esperan que se les asigne una
oficina y responsabilidades de comité.
Si en este momento quiere ir a reunir-
se con los legisladores, podemos
acompafiarlo.

Tercer cuarto (Feb y marzo): Este es
el cuarto mas ocupado del juego;
manténgase activo y reserve su des-
canso de primavera para dedicarlo a
la abogacia. Hay muchas maneras de
establecer contacto, por medio de la

prensa, asistiendo a las juntas del co-
mité mientras se testifica en las dife-
rentes propuestas (los jove-

Continta de la pagina 1

agendadas para ser votadas. Las pro-
puestas iniciadas durante la primave-
ra finalizaran el 27 de mayo

nes también pueden hacer A y el gobernador Perry fir-
esto). El 5 de marzo ha una !‘ mara las propuestas del 16
conferencia de prensa fami- de junio, las cuales toma-

liar donde testifican y se reu-
nen con el comité (ver mas
adelante informacion.

Cuarto cuarto (abril y mayo): Las pro-
puestas salen del comité. Encargados
de abogacia contactan a los legislado-
res conforme las propuestas son

f"'\

ran efecto el 26 de agosto,
si no se especifica lo con-
trario. Como este proceso
es bianual, cualquier propuesta que
no pase o reciba fondos, tendra que
esperar dos afios para tener otra
oportunidad.

Cémo saber en que va la 83° Sesién Legislativa

Revise estos sitios de internet:

Legislatura de Texas: http://www.capitol.state.tx.us

Coalicion de Texanos con Discapacidades: http://www.txdisabilities.org

Organizaciones que informan via correo electronico de la Sesion Legislativa:

Consejo de Texas de Discapacidades del Desarrollo: http://www.txddc.state.tx.us/connect,
Comité del Gobernador para personas con Discapacidad: email gcpd@governor.state.tx.us

I*Sign Up
for Email
Updates

Arc de Texas: email kbrock@thearcoftexas.org.

Asuntos Nacionales incluyendo programas estatales subsidiados (Una politica de colaboracién entre agen-

cias): http://affnet.ucp.org/ucp generalsub.cfm/1/8/11981 o http://capwiz.com/thearc/mlm/signup.

Formas de revisar la implementacion politica

HHSC: http://www.hhsc.state.tx.us

DSHS: http://www.dshs.state.tx.us

DADS: http://www.dads.state.tx.us

DARS: http://www.dars.state.tx.us

Mi Medicaid Importa (My Medicaid Matters) - Texas
Nacionalmente, el tema de proteger a Medicaid es urgente. ¢terminara por ser eliminado? ‘My Medicaid
Matters (MMM)’ es un esfuerzo a nivel nacional dedicado a educar legisladores y publico en general a valorar
la importancia que tiene Medicaid explicando quienes lo usan, cuanto menores no cuentan con recursos,
cuantos tienen discapacidades en el desarrollo, etc. MMM promueve eventos de prensa, distribuye peticio-
nes en un esfuerzo por proteger un seguro médico bdsico y otros servicios de largo plazo para personas con
discapacidades. Apunte en su calendario el 5 de marzo para una conferencia de prensa en el Capitolio segui-
do por un llamado a los legisladores. Para mas informacién sobre MMM: http://www.mmmtx.org/, Fotos:
http://www.facebook.com/mmmtexas Otro sitio relacionado con esfuerzos conjuntos a este proyecto, visi-

te: http://www.thearcoftexas.org/site/PageServer?pagename=ARCTX mymedicaidmatterstx

2-1-1 Para encontrar ayuda en Texas

d"Ha visitado recientemente la

pagina de internet del 2-1-17?
De modo que todos los recursos
en Texas y mas alld, con numeros
telefénicos constantemente cam-
biando, credndose nuevos recur-
sos, familias han estado encon-
trando nuevas formas de encon-
trar lo que necesitan. La ultima vez
gue visite este sitio, el botdn de
“Alerta” fue el que llamé mas mi
atencién. Este botén hace co-
nexiéon a Asistencia con transpor-
tacion. Al oprimir en “Inscripcién”
indica llamar al 2-1-1, seleccione
un idioma y oprima la opcidn 4. Al
inscribirse esta ayudando a su ofi-

cina local de emergencias a esta-
blecer un plan para desastres. Asi
gue si aun no esta inscrito, por fa-
vor considere hacerlo. La informa-
cion que proporcione les ayudard
a saber de antemano que tiempo
de servicios necesitard en caso de
desastre. Cada comunidad usard
esta informacién de manera dife-
rente, aunque al hacerlo, no signi-
fica que recibira servicios especifi-
cos en caso de emergencia, asi
que usted tendra que contar con
un plan adicional para caso de
emergencia. ¢Ha considerado con-
tactar a servicio de emergencia
(EMS) o Departamento de Bombe-

Debbie Wiederhold, TxP2P

ros? ¢Sabe donde estadn localiza-
dos? Seria mejor localizarlos AN-
TES de necesitarlos y esperando
gue nunca los lleguemos a necesi-
tar. Pero si asi no fuera, es reco-
mendable hacerles saber cuantos
viven en su casa y que necesida-
des especificas tienen. Solo cuesta
una llamada para iniciar este plan
gue podemos iniciar hoy mismo.
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Mi trabajo con el programa de futbol de los Mustangs de SMU
Davis Hecksel, hijo de David Hecksel, TxP2P Volunteer

Mi nombre es Davis Hecksel y tengo
23 afios. Por los ultimos cuatro
anos he sido voluntario en el pro-
grama de futbol de los Mustangs de
la Universidad Metodista del Sur
(SMU), en Dallas, TX. Soy volunta-
rio ayudando a Dean ’Flash’ Saul,
director del equipo. jEs muy diverti-
do!

Todos los dias de la semana duran-
te la temporada, llego despejado y
temprano a las practicas a las 6:30
a.m. Entre 6:30 y 8:30 a.m. estoy en
las gradas observando la sesion de
practicas del equipo y charlando
con los entrenadores asistentes.
Tengo que aprender cada uno de
los planes defensivos del equipo.
Entre 8:30 y 9:00 a.m., como con el
equipo en la cafeteria. Entre 9:00 y
10:30 a.m., trabajo en el salén de
accesorios. Mi trabajo voluntario
consiste en recoger las camisetas
después de la practica y lavarlas.
Cuando hay juego en casa, puedo
ver el partido desde las lineas del
campo. Durante mi primer afio, na-
die sabia quien era yo, pero ahora

ya ni necesito pase especial para
poder ver el juego desde la linea
de la cancha. Todos me recono-
cen.

Verdaderamente
disfruto de trabajar
con el equipo por-
gue asi tengo
oportunidad de co-
nocer a los entrena-
dores y jugadores. |
Hasta tuve la opor-
tunidad de ver lo
que sucedia atrds de
los escenarios du-
rante los afios que §
era un equipo me-
diocre. iEn serio! Pero desde que
el entrenador June Jones se hizo
cargo del equipo, hemos estado
en tres tazones consecutivos. iNo
quiero que esta racha termine!
También tengo la oportunidad de
compartir mi pasién por el de-
porte con otros que la viven de
igual manera. Aquellos que me
conocen me llaman “El Experto
en Deporte” y no es raro que me

encentre entre los mejores 10 de
los prondsticos de futbol colegial
de ESPN. Estoy muy agradecido

con los entrenadores especialmen-
te con Randy Ross, por dejarme
ser voluntario y asistente en el
programa de futbol.

Vivo en Dallas, Texas. Y aunque
tengo discapacidades (autismo y
pardlisis cerebral), me aceptan vy
respetan por lo que soy: miembro
y amigo del equipo de futbol de
SMU.

Administracion del tiempo durante las fiestas

Excerpta de la revista Better Homes & Gardens - Aby Garvey,

Establezca sus prioridades: Antes
de que se enfrasque en la planea-
cién preguntese usted mismo: (Qué
es lo que mas le gusta? {Qué no le
gusta? Este ejercicio le ayudard a
decidir lo que tendra que poner en
su lista de actividades y que necesita
limitar o eliminar.

Dedique tiempo a la familia: Si pa-
sar tiempo con la familia es una
prioridad, péngalo en el calendario
tal y como cualquier otra actividad
por cumplir. Escoja una noche para
hornear galletas, tomar chocolate o
ver una pelicula.

iEscribalo! Establezca un lema navi-
defio y péngalo en un lugar visible.
Mi lema es disfruta el proceso, lo
gue me recuerda no esperar hasta

el final para disponerse a disfrutar
de las celebraciones.

Simplemente diga ‘NO’: No se en-
frasque haciendo algo que no le
quiere hacer simplemente porque
siempre lo hace. Solo comprométa-
se con las actividades que son im-
portantes para usted y su familia

Reparta actividades: Una vez que
ha establecido prioridades, divida
su lista en categorias: reparto y en-
voltura de regalos, tarjetas, la coci-
ha, entretenimiento, celebraciones
religiosas, limpieza y decoracion.
Establezca un calendario para cada
actividad y delegue actividades.

Retrase el envio de tarjetas: Con-
sidere enviar tarjetas expresando

sus buenos deseos para otra fecha
donde todos estén mas tranquilos
y puedan disfrutar de estos deta-
lles.

Antes de
abrir regalos, deles a todos un bo-

Limpieza ante todo:

te de basura para que depositen
sus envolturas. Si limpiamos con-
forme vaya saliendo basura, esto
nos ayudara a no perder tiempo
limpiando en lugar de disfrutar las
celebraciones.

iiGracias a nuestros patrocinadores corporativos!!
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ecif

Un vistazo al desarrollo social/emocional de un bebé

El programa de Intervencion Temprana (ECI) es una divisién del Departamento de Servi-
cios de Rehabilitacion y Asistencia (DARS). ECI provee servicios a familias de nifios desde

gue nacen hasta los 36 meses que tengan retraso en el desarrollo y discapacidades. Para mas informacion so-

bre DARS/ECI, llame al 1-800-628-5115 o visite www.dars.state.tx.us/ecis.

[ ] . .
El desarrollo social y emocional

I saludable de un nifio comienza
desde el inicio! Esta drea del desa-
rrollo, a diferencia de otros co-
mienza muy temprano, cuando los
padres y otros familiares y cuida-
dores lo reciben en sus vidas. Esto
es cuando la relacion entre padre e
hijos se abre y establece un largo
proceso de aprendizaje.

El bienestar mental de un bebé o
un nifio pequefio describe su habi-
lidad de demostrar un desarrollo
en el comportamiento social y
emocional apropiado basado en
sus caracteristicas individuales co-
mo lo son la cultura familiar, cir-
cunstancias y calidad de sus rela-
ciones mas cercanas. La salud
mental infantil ha sido bien defini-
da por diferentes organizaciones
profesionales.

De cero a tres la salud mental se
define como, “..la capacidad de
desarrollo de un nifio desde el naci-
miento a los tres afos en: expe-
riencia, regulacion y expresion de
sus emociones por medio de rela-
ciones interpersonales cercanas al
explorar su entorno y aprender de
ellas en el contexto familiar, comu-
nitario, y cultural. La salud mental
infantil es sinénimo de un desarro-
llo social y emocional saludables.”
El Consejo Cientifico Nacional de
Desarrollo Infantil reconoce que
“los nifios pequenos exploran su
mundo por medio de relaciones a
su alrededor y estas relaciones
afectan virtualmente todos los as-
pectos de su desarrollo—
intelectual, social, emocional, fisi-
co, de comportamiento y moral.”
El role de las relaciones y su desa-
rrollo

Los bebés confian en sus padres y
otros cuidadores para ayudarlos a
regular y aprender comportamien-
tos culturalmente aceptables al
reaccionar a sus emociones. El de-
sarrollo infantil inicia y continua en
el contexto de sus relaciones emo-
cionales.

éPor qué el desarrollo social y
emocional son tan importantes?
El desarrollo social y emocional de
un nifio pequefio es critico en to-
dos los aspectos de su desarrollo.
El deseo de congeniar con otros, su
curiosidad por explorar y disfrutar
de encuentros sociales y la habili-
dad de adaptarse a los cambios
son caracteristicas que competen
al desarrollo emocional de un pe-
quefio. Estas habilidades son
aprendidas a través de experien-
cias compartidas en sus relaciones.
Lose servicios de Intervencion
Temprana reconoce la importancia
de promover un desarrollo social y
emocional saludable.

Los bebés y nifios pequeiios que
tienen retraso en el desarrollo o
quienes tienen discapacidad, fre-
cuentemente necesitan apoyo adi-
cional para disfrutar de las mismas
experiencias en el desarrollo de la
misma manera que otros nifos.
Una relacion con uno de los padres
u otro familiar que es capaz de po-
ner las necesidades del nifio antes
gue las propias, por lo general, es
la influencia mas importante en el
desarrollo de un nifio. Los peque-
nos que establecen una relacién
cercana y segura tienen una mayor
capacidad de adaptarse a circuns-
tancias estresantes que pudieran
tener un impacto negativo en su
desarrollo ( Zeanah, Zeanah, 2001).

Los proveedores de servicios de
ECI promueven del desarrollo so-
cial y emocional de los pequenos
basado en la intervencidon de sus
relaciones. Los servicios se basan
en la atencién de las necesidades
de los pequefios pero también se
evaltuan las valores familiares para
ayudar a identificar lo que seria de
ayuda para el desarrollo del nifio.
La relacion entre el proveedor de
servicios de Intervencion Tempra-
na y la familia es basica en el apo-
yo del desarrollo del nifio. La inten-
cion de la intervencién temprana
es establecer relaciones que pue-

dan ayudar al desarrollo del nifio,
pero sin olvidar que lo mas impor-
tante es reforzar la relacion entre
padres e hijos, que al final, viene
siendo el fundamento de cual-
quier proceso de aprendizaje. Las
estrategias son implementadas en
las actividades de rutina de la fa-
milia y asi estas ofrecen oportuni-
dades para que el nifio aprenda y
crezca. Si la familia se siente abru-
mada con estas actividades, el
proveedor de ECl y la familia tra-
bajaran juntos para determinar
gue estrategias serdn mas efecti-
vas. De esta manera, el servicio
sera de manera integral.

De Cero a Tres provee mas infor-
macion de como promover un de-
sarrollo social y emocional; como
controlar comportamientos desa-
fiantes y otra informacion relacio-
nada a la salud mental de los pe-
quenos.

Para aprender mas al respecto,
puede visitar el sitio de internet

del programa de Cero a Tres:

1. Promoviendo la salud social y
emocional - http://
www.zerotothree.org/child-
development/social-emotional-

development/

2. Comportamientos desafiantes -
http://www.zerotothree.org/child
-development/challenging-
behavior/

3. Salud Mental en la Infancia:
http://www.zerotothree.org/child
-development/challenging-

behavior/
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Transicion Médica— Preparando a su hijo para ir de Pediatria a

Servicios para Adultos

La transicion médica es una pieza
importante en el proceso de transi-
cion de la adolescencia a la vida adulta
en jévenes con discapacidad. Tres
asuntos importantes sobresalen en
este proceso: las implicaciones legales
de una persona que cumple 18 afios, la
necesidad de servicios médicos y el
apoyo econdmico de esos servicios
médicos.

Implicaciones legales a la edad de 18
Cuando se aproxima el cumpleafios
numero 18 es cuando los padres co-
mienzan a cuestionarse sobre la transi-
cion médica. 18 afos representa la
mayoria de edad en Texas y cuando un
joven asume derechos y responsabili-
dades de adulto. A esta edad, provee-
dores de salud podrian no compartir
con los padres informacidon del pacien-
te salvo que los jovenes den su con-
sentimiento.

éComo puede un padre garantizar que
aun pueda participar en la toma de
decisiones médicas?

En algunos casos, los padres se con-
vierten en los tutores legales de sus
hijos, garantizando que ellos tomaran
las decisiones en casos que involucren
su salud y asi garantiza el derecho a
formar las formas médicas para cual-
quier procedimiento médico, estar
presente en las citas médicas y tener
acceso a sus expedientes médicos.
Este tutor es el encargado de hablar
por su hijo. Hay diferentes tipos de
custodia y el proceso para su adquisi-
cion puede ser largo y costoso. Si pien-
sa obtener custodia de su hijo, comien-
ce el tramite antes de que su hijo cum-
pla los 18 afos.

En otros casos, cuando los padres no
se convierten en los tutores legales, el
hijo aun puede invitar a sus padres a
sus consultas médicas y a pedir su opi-
nién en la toma de decisiones. Tam-
bién el joven puede firmar una carta
poder dandole a sus padres el derecho
de pedir informacion médica de su
hijo. “Jévenes mayores de 18 afios de
edad tienen completo control de su
cuidado médico y expedientes y sus
padres necesitan pedir autorizacién
para tener acceso a esta informacion,
aun asi cuando sean los padres quie-
nes paguen por los servicios médi-
cos.” (Cita de http://journal.ahima.
org/2012/03/01/how-to-request-your-
medical-records/).

Otra manera de hacer esto es preparar
a su hijo para que asuma responsabili-
dad de su cuidado médico de manera

responsable. Este proceso se puede
iniciar desde que su hijo comience a
entender simples ideas médicas.
Aseglrese de que esto no se demore
después de los 14 afios de edad ya que
es cuando puede usted dar la oportu-
nidad a su hijo de tomar pequefias de-
cisiones como hacer citas, aprender el
horario y el tipo de medicamentos que
toma, interactuar con sus proveedores
de cuidado y expresar sus asuntos
médicos. Usted puede ayudar a su hijo
a recolectar informacion por escrito al
gue el pueda tener acceso y le permita
presentar su caso médico con otros.
Hay un formulario médico disponible
gue pueden usar Journey to Adulthood
- A Transition Travel Guide, pp.28-30,
encontrado en http://www. gottransi-
tion.org/youth-resources.

El iniciar a abogar por si mismo y a par-
ticipar en la toma de pequefias deci-
siones es muy motivante para los jéve-
nes dandoles un claro ejemplo de auto
abogacia en esta y otras areas de la
vida. Existen muchas herramientas en
internet que ayudan a los jovenes a
desarrollar su experiencia en la abo-
gacia en el campo de la medicina. Por
ejemplo, http://www.got  transi-
tion.org/youth-resources tiene una
maravillosa lista de guias de transicion
a la vida adulta como la de herramien-
tas bdsicas para la transicién, la guia
para hablar con tu doctor, y la guia
para quienes irdn a la universidad vy
tienen necesidades especiales de sa-
lud. iReviselas!

En este mismo sitio (Got Transition?),
contiene diferentes listas de una solo
pagina para jévenes y para sus fami-
lias. Para tener acceso a ellas, vaya a:
http://www.gottransition.org/6-core-
Elements-Table y después: 3. Prepara-
cion para la transicion, Use la evalua-
cion de preparacion para la transicion
(iovenes, familia) para revisar conoci-
miento, dudas y habilidades.

Este periodo de transicién puede ser
también una oportunidad para su hijo
de aprender el nombre y caracteristi-
cas de su diagndsticos y/o discapacida-
des (si aun no lo saben) y ser capaces
de describir las caracteristicas y las
complicaciones mas significativas que
han y podrian tener en esta transicion.
Usted y su hijo pueden revisar juntos
este Util sitio de internet donde se de-
finen una lista de discapacidades espe-
cificas, http://www. cdc.gov/
ncbddddisabilityandhealth/types.html.
En este sitio, usted puede imprimir
una util pagina de la discapacidad en la

Rosemary Alexander, Ph.D., TxP2P

gue estén interesados. Pueden tam-
bién revisar esta lista de nombres de
personalidades que han tenido algun
tipo de discapacidad: http://en.wiki
pedia.org/wiki/Category: Lists  of
people with disabilities.

Mudandose a servicios para adultos:
Muchos de los proveedores de pe-
diatria no ofrecerdn servicios después
de cumplir la mayoria de edad a pesar
de que muchas familias buscan exten-
der estos servicios, es conveniente
buscar servicios para adultos. “Sin
planear una transicién, adolescentes y
familiares podrian ser sorprendidos al
no ser recibidos en el consultorio u
hospital pediatrico porque rebasan la
edad requerida para el servicio. Y lo
gue menos queremos es saber esto
cuando nuestros hijos estdn enfermos
y necesitamos ver a un doctor. Asi que
planee con anticipacidn, a mas tardar
a los 16 afios y comiencen a transferir
doctores o enfermeras practicantes
qgue trabajan con adultos. La transi-
cion real se lleva a cabo de los 18 a los
21 afios.” (Del Journey to Adulthood -
A Transition Travel Guide, p. 26, en
http://www.gottransi tion.org/youth-
resources)

Consejos (de la fuente anterior en
pagina):

e Pida recomendaciones al pediatra.
e Pida consejo a personas con las
mismas necesidades y diagndsticos.

e Revise a los proveedores de su se-
guro médico.

e Entreviste a doctores y enfermeras.
Averiglie si tienen experiencia en la
condicion de interés, si es sencillo sa-
car cita y si lo pueden ver el dia que
llame enfermo.

e Use el internet. Investigue en el
sitio de la Academia Americana de
Medicina Interna, la Academia Ameri-
cana de Medicina Fisica y Rehabilita-
cion, Academia de Cirujanos Ortopé-
dicos y otros especialistas.

Adicionalmente sugeriré pedir conse-
jo a otros padres en la lista electrénica
de Texas Parent to Parent de su area.
Por lo general, otros padres son exce-
lente fuente de informacién. Susan
Prior at TxP2P at Susan.
Prior@txp2p.org.

Seguro médico para adultos:

1. Por parte del empleador de algun
miembro de la familia. Hoy en dia un
hijo puede permanecer en el seguro
de sus padres hasta los 26 afios de
edad.

Continua en la pagina 6
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Transicion Médica
Inclusive después de los 26, un padre
puede solicitar conservar a su hijo en
el mismo plan si: (1) es incapaz de ser
autosuficiente en un empleo por dis-
capacidad fisica o intelectual y (2) si
depende del asegurado econdmica-
mente y manutencién.” (cédigo de
seguro médico en TX Seccidn
1201.059). Asegurese de revisar esto
antes del cumpleafios 26, ya que mu-
chas veces hay un limite de tiempo
para realizar esta solicitud y se tiene
que renovar cada afio. También pue-
de ser que esta extension se pueda
realizar por medio de la cobertura
COBRA hasta por 36 meses por medio
de cobertura de trabajo.

2. Plan de salud subsidiado por el go-
bierno:

a. Medicaid: Un programa guberna-
mental que paga y coordina los servi-
cios para personas con discapacidad
y de bajos ingresos. Su hijo puede ser
elegible para Medicaid por si solo. Al
obtener SSI (Seguro Social Suplemen-
tal) el Medicaid se provee automati-
camente. Al cumplir 18 afios su hijo
pueda ser elegible ya que no se consi-
dera el ingreso familiar, sino el de la
persona con discapacidad. También
se puede obtener un programa alter-
nativo de Medicaid. Revise, http://
www.hhsc.state.tx.us/medicaid/
med info.html y http://www.ssa.gov/
disability/ . Si su hijo es elegible para
Medicaid, puede ser elegible también
para:

e PCS (Servicio de Cuidado Personal
para nifios) -menores de 21 afos.

e Vea Dads.state.tx.us/services/list
of services.html para una lista de ser-
vicios alternativos de Medicaid en
Texas.

Importante: Aunque en este momen-

Nuestra jornada en la

Cuando nuestra hija, Megan, aho-
ra de 20 afios, entré al Kinder
hace 14 afnos, no tenia idea de como
serian sus afios en la escuela. Aun
puedo recordar tan claramente a su
primer maestra tan amable diciéndo-
me que podria irme, que Megan es-
taria bien, que me llamaria si necesi-
tara regresar. Creo que no era normal
gue un padre pasara horas en el saldn
de clases todos los dias.

Hemos tenido nuestros altibajos con
los distritos escolares, pero siempre
ha recibido la educacién y el cuidado
qgue ha necesitado. Nos encontramos
con innumerables maestros, asisten-
tes y terapeutas devotos que son de
la gente mas amable y respetable que

to piense que no quiere o necesita los
servicios alternativos de Medicaid,
inscriba el nombre de su hijo en las
listas de espera. La mayoria de estos
programas tienen listas de espera de
anos y sera util tener el mayor nume-
ro de opciones disponibles.

b. Medicaid Buy-In: este es un pro-
grama disponible para personas con
discapacidad entre 16-65 que traba-
jen y ganen menos del 250% del nivel
de pobreza. Para mas informacion,
visite http://www.hhsc. state.tx. us/
bi.html

¢. Medicare: gente joven con disca-
pacidad podria recibir Medicare y Se-
guro Social de Discapacidad (SSDI) si:
e Son adultos con discapacidad e
hijos de trabajadores que se han reti-
rado, convertido en discapacitados o
han muerto; Medicare comienza 24
meses después de que obtuvieron
SSDI. Visite para mas informacién
http://www.ssa.gov/disability/

e Han trabajado y pagado cuotas al
Seguro Social por dos o mas afios y
después adquirir una discapacidad.
Después de recibir beneficios por 24
meses, seran elegibles para Medicare.
Seguro médico para personas que no
pueden recibir cobertura por una
condicién preexistente:

Texas High Risk Pool: provee cober-
tura de salud a habitantes de Texas
gue no pueden recibir cobertura par-
ticular por una condicién preexisten-
te. Visite http://www.txhealth po-
ol.org/ para mas informacion.

Covertura para condiciones preexis-
tentes (PCIP): creada en 2010 por el
Plan Affordable Care ofrece cobertura
para gente sin seguro médico con
condiciones preexistentes; la persona

escuela de Megan

he conocido y decidieron trabajar con
nuestros nifios. Sin embargo, también
recuerdo conversaciones con una ma-
estra de arte de educacién regular
guien menciond que no habia estu-
diado para ser maestra de educacion
especial, a lo que yo -contesté,
“Bueno, tampoco escogid ser una ni-
fia especial.”

En primaria y secundaria, durante las
primeras semanas de clases, la conse-
jera o yo ibamos a los salones a
hablar de Megan y su discapacidad —
para darles una idea de lo que era su
vida y darles ideas de como interac-
tuar con ella. Les pedia a los nifos
sentarse en sus manos y sin usar pala-
bras, tratar de expresar que tenian

Continua de la pagina 5

que lo solicita debera tener por lo
menos 6 meses sin cobertura. Visite
WWW.pcip.gov

HIPP (Cobertura Premium de Seguro
Médico): para familias en las cuales
alguien tiene Medicaid y otro miem-
bro tiene cobertura familiar por par-
te del trabajo; Medicaid puede pagar
el costo de la prima del seguro médi-

co familiar. Visite, http://www.get

hipptexas.or.

Usted puede tener Medicaid y segu-
ro médico privado. Usualmente Me-
dicaid es usado como ultimo recurso
de pago de modo que el seguro pri-
vado y Medicare son seguros prima-
rios, es decir, cubrirdn los gastos
médicos y el restante, Medicaid.

Dos ultimas consideraciones:

1. Mantenga por escrito el historial
médico de su hijo, principales proble-
mas como una guia de como cuidar
de su hijo para otras personas que
pudieran tomar la batuta. Tiene que
ser breve y facil de entender con los
puntos mas importantes.

2. Tenga un plan de emergencia para
el cuidado de su hijo. Revise, http://
cshen. org/planning-record-keeping/
emergency-preparedness-children-
special-needs/emergency-
preparedness-reference para instruc-
ciones completas. Otra guia para esta

plan de emergencia es http://www.
acep.org/content.aspxid=26276.

Buena suerte en este proceso. Este
es un paso importante en el creci-
miento de su hijo. Si tiene alguna
pregunta en este u otro tema de
transicién, por favor comuniquese
con TxP2P (www.txp2p.org/parents/

pathway.html).

Cathy Beard, madre deTxP2P

hambre o comezdén en la cabeza. Era
interesante ver como hacian ruidos
con caras de frustracién al no poder
expresarse. En quinto grado, un com-

escribio
“Reflecciones”

para el PTA
Continua en la pag 7
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Nuestra jornada

Para un concurso y su madre me pidio
permiso para que pudiera escribir
sobre Megan. El titulo era “Un héroe
diferente.” Gand el concurso y ese
ensayo sera algo que atesorare por
siempre.

El afo pasado, cuando el distrito es-
colar consideraba consolidar a todas
las unidades de Life Skills en un solo
plantel, lei el ensayo del amigo de
Megan en una junta de la mesa direc-
tiva del distrito y enfatice que si esto
se llevaba a cabo, Megan y su amigo
nunca hubieran tenido la oportunidad
de conocerse y eso hubiera sido una
gran perdida en la experiencia de am-
bos lados.

Sus afos en preparatoria consistieron
en clases de arte, coro y convivencia a
la hora de la comida con sus compa-

Algo de lo que aprendemos a lo
largo del tiempo es que entre

nuestros nifios con discapacidad y
necesidades especiales de salud,
algunos nos dejan a una edad muy
temprana. Esta es una triste reali-
dad y todos deseamos que no tu-
viéramos que vivir la muerte de un
hijo.

A todos en Texas Parent to Parent
nos llena de pena el saber que al-
guien de nuestras familias esta su-

fieros de educacidn regular, de igual
manera que todas Life Skills. Pero Ia
convivencia con todos ellos era el eje
central de sus actividades.

Megan se gradud esta primavera vy
asistio a la ceremonia escoltada por
una maravillosa estudiante que fue su
amiga durante muchos afios. En cuan-
to comenzé a caminar para ir a reco-
ger su diploma, a lo largo y ancho,
trescientos graduados comenzaron a
aplaudir y a ponerse de pie hasta que
todos se levantaron cuando subié al
escenario. Sobra decir que fue un mo-
mento muy emotivo que hizo que
nuestra fila completa rompiera en
llanto.

Megan esta ahora en el programa
para mayores de 18. Pasa un par de
horas en la escuela todos los dias,

En Memoria

friendo la pérdida de un familiar y
nos unimos a su dolor. Asi, ofrece-
mos nuestras condo-

lencias a las familias( )
N
)

cientemente a uno de

qgue han perdido re- \ )
)

sus hijos:

e Anthony Hollaway
e Aden Ayer

e Annalisa Talavera
e Bryan Ho

e Jackson Sexton

Continua de la pagina 6

pero mas que nada, pasa su tiempo
en la comunidad como voluntaria
explorando lugares. Visita el centro
local para adultos mayores y el de
asistencia para la vivienda donde ella
y su asistente cantan y entretienen a
los residentes. Megan se esta tam-
bién dando a conocer en la guarder-
fa, biblioteca y tiendas locales. Pen-
samos, planeamos y decimos que de
esto se esta forjando un poco de su
futuro. Estamos planeando un centro
para jévenes como ella y pensamos
gue vivird con nosotros mientras sea
posible. La jornada escolar de Megan
esta casi por acabar, pero esperamos
qgue los afios por venir nos tengan
buenas posibilidades para nosotros.
Megan fue diagnosticada con el
Sindrome de Rett cuando tenia 8
afos de edad.

Tenemos algunos recursos dispo-
nibles para ayudarlos a superar
esta pena y hay grupos en muchas
localidades que podemos ayudar-
le a encontrar. Usted recibird
nuestro boletin mientras usted no
nos haga saber lo contrario. Tene-
mos voluntarios entrenados quie-
nes han sufrido la pérdida de un
hijo que estan dispuestos a plati-
car con usted si lo llegara a nece-
sitar. Solo haganoslo saber.

PASASASASASAG A QIS A G A A A GG i i G A A g A S A S A G4 g4 A A SASASASASAGAGASASAGAGASAGASAGAGAGASASASAGASASAGAS

i El boletin de TxP2P no tiene derechos reservados. Por favor siéntase con la libertad de compartir los arti- i
¢+ culos aqui publicados con su grupo de padres o cualquier medio, solo le pedimos que no olvide darle crédi- ¢
7 to al autor y a TxP2P. Si desea una copia electrdnica, solicitelo con Susan.Prior@txp2p.org y le haremos **
i llegar el articulo o el ejemplar que solicite. i

7r Por favor inscribase a los grupos electronicos de TxP2P. Contacte a Susan.Prior@txp2p.org si desea unir- 7
¥ se a alguno de nuestros grupos electréonicos de Abogacia, ADD/ADHD, Autismo, Bipolaridad, Padres *
+ (hombres), Homeschoolers, Medical Home, Medicaid Waivers, NICU, Espafiol, Transicion, o a los grupos +
?r locales (Austin, Bryan/College Station, La costa de Texas/Corpus Christi, Dallas/Ft. Worth, Houston, San ¥
N Antonio, San Marcos, Valle del Rio Grande, Waco/Temple y El Paso). Si desea ser moderador de algtn otro
4 grupo local, contacte a Laura a Laura@txp2p.org para platicar los detalles.

X 2 b X%

** Salvemos arboles y ahorremos dinero - jReciba su boletin por correo electrénico! Es facil de imprimiry se
2 lee tan facil como cualquier correo electronico. Si esta es su eleccion, contacte a Susan Prior (512-458-
¥ 8600, 866-896-6001 o susan.prior@txp2p.org) pidiendo que le enviemos el boletin electrénicamente. Si ¥
i nos deja un mensaje, no olvide dejar su nombre y direccidn de correo electrénico. jGracias! i
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Texas Parent to Parent

3710 Cedar Street, Box 12 ADDRESS SERVICE REQUESTED
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 esta com-
prometido a mejorar la vida de los
nifios de Texas con discapacidad,
enfermedades crénicas y/o necesi-
dades especiales de salud al impul-
sar a sus familias a ser poderosos
defensores por medio del apoyo
entre padres, referencia de recur-
sos y educacidn, al igual que edu-
camos profesionales sobre las ne-
cesidades unicas de nuestros hijos.

Calendario de Conferencias

Hora Titulo de la Conferencia Lugar Inscripcion
Jueves 7 al La Inclusién Funciona Austin Eara.mas mfo;mauofn, visite: )
<abado 9 de El Arc de Texas ttp://www.thearcoftexas.org/site/
PageServer?
febrero del, - inclusi ;
2013 pagename=events inclusion conference
Jueves 21 al | Conferencia de Texas de Transi- Austin Para mas informacion, visite:
. ., http://ttc.tamu.edu
viernes 22 de cion
febrero, 2013 Texas A&M University

Sabado 23 de| Conferencia TAPPestry 2013 San Antonio Para mas informacion, visite:

febrero. 2013 www.esc20.net/tappestry
Domingo 3 al | Conferencia Estatal para la Vida Austin Para mas informacion, visite:
martes 5 de Independiente 2013 http://www.txsilc.org/conference/

marzo, 2013

Jueves 21 al Conferencia Anual de la Dallas Para mas informacion, visite:
marzo, 2013 |Educacién y Rehabilitacion Visual
(TAER)
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