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La perspectiva de un padre soletin cuatrimestral
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: Hills) y abril (Puerto Isabel) in 2014.

%% %

% Nos da mucho gusto anunciar que hemos recibido un subsidio de TEA (Agencia de Educacion
: de Texas) y, en colaboracidn con el Centro de Servicios de Educacién Regién 13, estaremos
: creando un sitio de internet para familias de nifios con discapacidad o necesidades especia-
: les de salud entre las edades de 0-5. Planeamos usar numerosos videos de padres hablando
§ de sus experiencias para poder apoyar a familias que acaban de recibir un diagnostico aun
% asi si no recibieron el apoyo inmediato de otro padre. También incluiremos aspectos de apo-
* . . . . . ,

: yo emocional, herramientas de entrenamiento, relaciones con profesionales, abogacia, en-
I trenamiento para ir al bafio, etc. Asi que lo invitamos para que esté al pendiente de oportu-
: nidades para dar su opinién en la construccion de este proyecto. Esta pagina estara lista en

Laura J. Warren, TxP2P %

N uestra 9a Conferencia Anual de TxP2P termind. Ha sido la mas grande que hemos teni-
do con casi 750 personas en total: casi 450 participantes incluyendo al Taller de Jéve-
: nes, 100 nifios en la guarderia, casi 200 personas entre personal, voluntarios, presentadores
zy exhibidores. Todo marcho sin grandes contratiempos y fue muy divertido el tener esta
I oportunidad de conocer a otros padres. Ya casi terminamos con la recopilaciéon de datos
I reportes y evaluaciones. iYa en octubre comenzaremos a organizar la conferencia del 2014!
I Este afio también agregamos dos conferencias de un dia: una en Puerto Isabel en junio y
* otra en North Richland Hills en agosto. Para el 2014 repetiremos en enero (North Richland

: septiembre del 2014. iMary Jo Miller y Sherry Santa estaran buscando su ayudal!

*
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Las tendencias de abogacia en Texas
Linda Litzinger, Red de Abogacia de TxP2P

Como muchos de ustedes saben,
imparto el curso de Abogacia Le-
gislativa a familias, legisladores y agen-
cias estatales. Asi que después de par-
ticipar en seis sesiones legislativas, me
he dado cuenta lentamente que existe
una tendencia que nos llama a tomar
accion:

1) Cada grupo que presenta una pro-
puesta ha pensado exhaustivamente
sus necesidades, pero no ha considera-
do las de otros grupos de personas.

2) El tiempo de los legisladores es re-
ducido si pensamos que se presentan
3,000 propuestas y trabajan 18 horas
diarias.

3) Solo unos cuantos ciudadanos vie-
nen a testificar y muchas veces no se
pueden cubrir todos los angulos de
necesidad.

4) Necesitamos conocer mas personal
legislativo antes de que la préxima se-
sién comience y asi convertirnos en sus
expertos.

¢Qué me llevé a pensar de esta ma-
nera? Aqui hay unos ejemplos:

1) Cuando mi hija estaba a punto de
graduarse de la preparatoria, nos ente-
ramos que no podia recibir su diploma
porque no habia cursado una clase re-
gular de educacion fisica. Texas habia
pasado una ley en la que se estipula
gue TODOS los cursos deberian de ser
tomados en educacién regular, por lo
gue no se reconocian a los alumnos
con cuadriplejia, que aunque hubieran
cubierto todos los requisitos académi-
cos, no podrian graduarse por no po-
der tomar una clase regular de educa-
cién fisica. Segura-

mente querian dar- A

le reconocimiento !1

de excelencia vy
representacion
estatal, pero esto
dejaba de lado a
un grupo de alumnos que tenian el
mismo conocimiento. Doce afios des-
pués, esto fue corregido.

2) Una reciente ley fortalecié los dere-
chos de los duenos de perros de servi-
cios y ahora es un crimen el tratar de
hacer pasar a un perro como animal de
servicio si en verdad no lo es y tratar

de viajar en avion con él en las piernas
pretendiendo que es un animal de
servicio. Sin embargo, dejé de lado a
los entrenadores que podrian viajar
con perros de servicio en entrena-
miento sin tener ellos una discapaci-
dad.

3) En mayo se aprobd una ley (SB7:
una propuesta de 90 pdginas imple-
mentando el Medicaid controlado.
También se crearon 4 comités que
ayudardn a reasignar los servicios de
Medicaid. Se ofreceran reembolsos de
viaje para que puedan asistir a las jun-
tas, pero se les olvido agregar estos
gastos para uno de los comités, como
si fuera responsabilidad de padres de
jovenes con discapacidad el pagar por
avién y hotel para llegar a Austin y
participar en estas reuniones. Por esto
se estan pensando en otras opciones
como Skype para darle oportunidad a
todos de colaborar. Esto aun no re-
suelve.

Hay mucho por hacer y lo invito a que
se una a esta la-
bor: Linda.litzinger@txp2p.org o 512-
922-3810 cell/text.
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Transicion Médica - Una oportunidad para aprender mas sobre
la transicion de pediatria a cuidado de adulto

Rosemary Alexander, PhD, Coordinadora de Transicion a la Vida Adulta, TxP2P

D urante afios, mi conocimiento de
transicion médica fue minima o
nula. Mi hijo, Will, hizo la transicién
de doctores uno por uno hasta que
dejé a todos sus pediatras como se
fue necesitando.

Sin embargo, una experiencia recien-
te me recordo los aspectos importan-
tes de la transicién. Las convulsiones
de mi hijo estuvieron bajo control por
10 afios, de los 20 a los 30, asi que
continuamos en contacto con su
neurdlogo pediatra tan solo para
mantener al corriente sus medica-
mentos que hasta el momento esta-
ban funcionando.

Entonces, de la nada, Will tuvo una
convulsion mayor que requirié hospi-
talizacién. Nuestro neurélogo pedia-
tra no tenia privilegios en el hospital
donde estuvo internado, asi que tuvi-
mos que conocer a nuestro nuevo
neurdlogo: el doctor en guardia. No
pudimos escoger a esta persona, sim-
plemente llegé a nosotros. Afortuna-
damente, este doctor fue de nuestro
agrado, nos hemos podido comunicar
muy bien en cuanto a medicamentos
y efectos secundarios. Hacemos buen
equipo. Sin embargo, sabemos que
pudo haber sido mejor el tomar una
decision bien informada antes del
momento de crisis.

Los padres y profesionales de Texas
tienen la oportunidad Unica de apren-
der mas de la transicién médica en la
Conferencia de Texas en Transicidon
Médica que se lleva a cabo en Hous-
ton del 17-18 de octubre en su 14va
edicién. Este evento es patrocinada

En el Programa de Intervencién
Temprana (ECI) se ofrecen servi-
cios para familias con nifos pequenos
con discapacidades y retraso en el
desarrollo. La mayoria de los servicios
se ofrecen en la casa, sin embargo,
estos servicios se pueden proporcio-
nar en otros lugares. ECI se ocupa de
que las familias recibiendo servicios
se sientan apoyados tanto en la casa
como en las comunidades. Ejemplos
de donde ECI puede ir a servir a las
familias son: guarderias, programas

educativos, bibliotecas o simplemen-
te en el parque.

ECI tiene como objetivo servir a los
nifios y sus familias en sus comunida-

por el Colegio de Medicina de Baylor,
el Hospital de Niflos de Texas, el Insti-
tuto Robbins de Liderazgo y Politica
de Salud y la Administracion de Servi-
cios de Recursos de Salud del Buro de
Salud Materno Infantil.

Esta conferencia se enfoca en la tran-
sicion médica de nifios y jovenes con
enfermedades crénicas y discapacida-
des. Yo asisti el afio pasado para po-
der compartir lo aprendido ahi con las
familias a las que sirvo por medio de
mi labor en el proyecto de Transicién
a la Vida Adulta de TxP2P. Esta confe-
rencia esta disefiada para doctores,
otros proveedores de cuidado de sa-
lud, jovenes y adultos con discapaci-
dad, asi como a sus padres y/o tuto-
res.
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50% de las"”
familias a nivel nacional han recibido
los servicios necesarios para tener
una transicién apropiada a cuidados
médicos, trabajo e independencia.
Uno de los problemas principales es
gue los doctores no estan entrenados
para ofrecer servicios de transicion.
Por eso, esta conferencia, doctores
de todo el pais comparten informa-
cion y herramientas para resolver es-
te problema.

Algunos de los temas en esta confe-
rencia se enfocan en temas de actua-
lidad en transicidn de salud en Esta-
dos Unidos, temas legales, servicios

modelos, herramientas para la pla-
neacion, abogacia de padres, padres
como administradores de casos,
perspectivas de jévenes, adultos
jovenes y familiares en transicién
médica, aspectos financieros de tran-
sicidn médica, entre otros.

Para mas informacion, visite http://
www.baylorcme.org/search/
detail.cfm?cme=894

Cada aino hay becas disponibles para
jovenes entre las edades de 15-25
con discapacidades y/o sus padres o
tutores para poder atender esta con-
ferencia. Favor de contactar a Valerie
Bowman a tracs@texaschild rens.org
para mas informacion de prdéximas
conferencias.

Adicionalmente, esta conferencia es
trasmitida en todo Texas para aque-
llos no pudieran asistir en persona.
Habrd 9 locaciones donde se pueda
ver esta conferencia:

Amarillo, Anna Shores, 806-337-1700
x210

Austin, Vanessa O’Dell, 512-324-
9999 x86340

El Paso, Tania Alvarez-Soltero, 915-
544-8484 x 201

Fort Worth, Caroll Brant, 817-740-
7537

Kilgore, Liz Adams, 903-988-6905
San Angelo, Gina Wilkes, 325-658-
6571

San Benito, Santos Castaneda, 956-
427-8000

Temple, Maria Blazo, MD, 254-724-
3375

Waco, Sharron Stephenson, 254-297-
1152

ECI Apoya la participacion de su hijo en activida-

des comunitarias

des asi los nifos tienen la oportuni-
dad de participar de estas experien-
cias. El tipo de apoyo que se provee
es individualizado para satisfacer las
necesidades del nifio y las expectati-
vas de la familia. Discusiones a cerca
de cualquier actividad en la comuni-
dad se deben tener regularmente.

Es importante considerar actividades
en la comunidad cuando hacemos
planes para su pequefio. El ensenar a
su nifio diferentes habilidades en lu-
gares diferentes pueden ayudarle en:

e aprender habilidades diarias de la
vida,
e interactuar con otros nifios que

puedan a ayudarle a aprender las
habilidades deseadas,

e practica nuevas habilidades,

e experimenta el sentido de perte-
nencia,

e desarrolla habilidades sociales,

¢ es motivado a tratar nuevas cosas
y a ganar confianza en su propia
capacidad

ECI puede establecer dar servicios en
la guarderia o con la maestra para
promover la participaciéon activa en
el proceso de aprendizaje si asi se
establece con la familia segin a sus

actividades cotidianas.
Continua en la pagina 3
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ECI Apoya la participacion de su hijo en actividades

Esto podria significar adaptar la activi-
dad, cambiando la locacién con el fin
de cubrir las necesidades del nifio, asi
como fortalecer las relaciones con sus
compafieros de clase.

ECI podria también coordinarse con la
nifiera o la maestra para ensenarle co-
mo estructurar actividades para facili-
tar el aprendizaje. Esto le permitiria a
padres y proveedores de cuidado a
establecer expectativas realistas. El
papel del proveedor de ECI no es rem-
plazar la comunicacién entre la familia
y el proveedor de cuidado, sino ofrecer
estrategias que apoyen el desarrollo
del nifio tanto en la guarderia como en
casa.

Algunas de las familias podrian desear
que su niflo participara en otras activi-
dades comunitarias como en la lectura
de cuentos en la biblioteca, clases de
padres e hijos y otras diferentes activi-
dades infantiles. Algunos padres podr-
fan no conocer las actividades disponi-
bles en sus comunidades. ECI trabaja
en equipo con las familias para deter-
minar cuales son las actividades dispo-
nibles y mas adecuadas para cubrir las
necesidades del nino.

comunitarias

¢Como puede usted ayudar a ECl a
encontrar esas actividades en la
comunidad?

1. Identifique que experiencias
beneficiarian a su hijo. Si no esta
seguro, esté dispuesto a explo-
rar nuevas ideas.

2. lIdentifique del agrado de su
hijo. Esto le ayudard a su pro-
veedor de ECI a identificar acti-
vidades adecuadas.

3. Identifique las cualidades de su
hijo. Aquellas actividades enfo-
cadas en sus cualidades tienden
a ser mas exitosos.

4. Piense en algunos de los obsta-
culos que ha tenido y piense en
lo que podria hacer para mini-
mizarlos.

5. Sea honesto en cuanto a las pre-
ocupaciones que tenga cuando
su hijo participe de estas activi-
dades comunitarias.

6. De crédito a su habilidad de co-
nocer a su hijo mejor que nadie
y comparta informacion con
otros.

éQué es lo tiene que tener prepara-
do para compartir con el proveedor

Continua en la pagina 2

de alguna actividad comunitaria?

1. Sus objetivos y expectativas para
su hijo.

2. Sucono ciento y experiencia so-
bre su propia hijo.

3. Estrategias que mejor funcionan
con su hijo.

4. Cual es la mejor manera de comu-
nicarse con usted.

5. Sila actividad comunitaria es una
clase de cuidado infantil, compar-
ta su Plan de Servicio Familiar In-
dividualizado (IFSP) con el perso-
nal. Esta podria ser una gran
herramienta para apoyar los obje-
tivos que tenga para su hijo.

6. Cualquier idea que se le pueda
ocurrir para mejorar actividades.

7. Las necesidades especificas de su
hijo le haran determinar .

ECI es una Divisién del Departamento

de Asistencia y Rehabilitacién (DARS)

para nifios de 0 a 36 meses con re-
traso en el desarrollo y otras discapa-
cidades. Para mas informacion, co-
muniquese al 1-800-628-5115 o visite
www.dars.state.tx.us/ecis

La Reforma de Cuidado de Salud: Mercado de seguros médicos

Tal y como mencioné en nuestro
ultimos boletin, TxP2P tiene un
subsidio del Centro de Informacidn de
Salud de Familia a Familia de Texas vy,
por tal razén, he tenido la oportuni-
dad de aprender mas de la Reforma
de Cuidado de Salud (ACA). Sin em-
bargo, aun estan dando a conocer
mas informacién sobre el mercado de
seguros médicos, asi como subsidios
para Navegadores (aquellos que nos
asistiran en escoger la pdliza correc-
ta). Esto es lo que he aprendido hasta
ahora:

\ El mercado de seguros simplifica su
busqueda de cuidado médico al agru-
par las diferentes opciones disponi-
bles en su area en un solo lugar. Asi

podrd comparar diferentes planes
basados en precios, beneficios y otras
caracteristicas importantes antes de
tomar una decisién. Los planes serdn
presentados en 4 diferentes categor-
fas—bronce, plata, oro y platino—
para poderlos comparar de manera
sencilla. La categoria que escoja de-
terminarad la cantidad de dinero que
pagard cada mes y deducibles por
hospitalizaciones, medicamentos, visi-
tas al doctor y otros. Para mas infor-
macion al respecto, visite https://
www.healthcare.gov/how-do-i-

choose-marketplace-insurance/.

\ El mercado de seguros también le
ofrece planes para eventos catastrofi-
cos para personas menores de 30

Laura J. Warren, TxP2P

anos y otras personas de bajos ingre-
sos. Para aprender mas, Vvisite
https://www.healthcare.gov/can-i-
buy-a-catastrophic-plan/.

\ Las pélizas en el mercado de segu-
ros médicos son ofrecidas por com-
pafiias privadas. Todas ellas cubren
una drea esencial de beneficios de
salud. Para mas informacidn, visite
essential _health  benefits(https://
www.healthcare.gov/what-does-
marketplace-health-insurance-
cover/). Esta area esencial tiene que
cubrir cuando menos 10 categorias:
servicios ambulatorios, tratamientos,
prescripciones médicas, rehabilita-
cion y facilitacion , y equipo necesario
Continua en la pagina 4
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La Reforma de Cuidado de Salud: Mercado de seguros médicos

servicios de laboratorio, medicina pre-
ventiva, cuidado de enfermedades
crénicas y servicios de cuidado pedia-
trico incluyendo cuidado bucal y la
vision.

\ Ningln plan puede negarle servi-
cios o cobrarle mas por tener una
condicion preexistente. Ellos deberan
de cubrir esas condiciones. Las com-
pafiias aseguradoras no podran cobrar
mas a las mujeres que a los hombres
por el mismo tipo de péliza. Muchos
servicios preventivos seran cubiertos
sin costo para usted. Visite https://
www.healthcare.gov/what-are-my-
preventive-care-benefits/ para la lista
de servicios pre-
ventivos  cubier-
tos.

\ El mercado de
seguros es coordi-
nado por el go-
bierno federal en
Texas, sin embargo, todas las compan-
fas aseguradoras son privadas.

\ Usted puede solicitar cobertura al
mercado de seguros de tres maneras:
por internet, correo o en personal con
la ayuda de algun Navegador o perso-
nal calificado. Asistencia por teléfono
y en linea esta disponible 24/7. Para
ayuda de cémo llenar su aplicacion,
visite  https://www.healthcare.gov/
contact-us/. Solicitudes en linea o en
copia, estan disponibles desde el pri-
mero de octubre.

v Las inscripciones estan abiertas des-
de el primero de octubre del 2013. Las
coberturas entraran en vigor el prime-
ro de enero del 2014. Las inscripcio-
nes terminaran el 31 de marzo del
2014.

Si alguien que esta en posibilidades de

v Algo que aprendemos a lo largo
del tiempo es que entre nuestros
nifios con discapacidad y necesi-
dades especiales de salud, algu-
nos 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 sa-
ber que nuestras familias estan
sufriendo la pérdida de un familiar
y nos unimos a su dolor.

pagar seguro médico no adquiere uno
en el 2014, tendrd que pagar una mul-
ta, asi como todos los gastos de cuida-
dos médicos que presenten. La multa
serd del 1% de su ingreso anual o $95
por persona cada afio, la cuota que
sea mayor sin exceder los $285. Estas
cuotas aumentaran cada afio. En
2016, se cobrara el 2.5% del ingreso o
$695 por persona, la cuota mayor. En
2014, la cuota por niflo sin seguro
médico serd de $47.50. Es importante
enfatizar que a pesar de pagar esta
cuota, aun tendran que hacerse res-
ponsables de todos los gastos médi-
cos y no podran adquirir ningun tipo
de cobertura. Para evitar esta multa,
es necesario adquirir, cuando menos,
la cobertura esencial. Si usted tiene
alguno de los siguientes en el 2014,
usted esta cubierto y no tienen que
pagar ninguna multa:

e Cualquier pdliza del mercado de
seguros o podliza individual vigente
gue haya adquirido con anterioridad.
e Cualquier plan de su empleador
(incluyendo COBRA), con o sin cuota
retroactiva. También se incluyen pla-
nes de retiro.

e Medicare

e Medicaid

e The Children's
Program (CHIP)

e TRICARE (para miembros en servicio
y retirados, sus familias y sobrevivien-
tes)

e Programas de salud para veteranos
(incluyendo Veterans Health Care Pro-
gram, VA Civilian Health y Medical
Program (CHAMPVA), y el programa
cuidado de salud de espina bifida)

e Planes de Corporaciones de Volun-
tarios de Paz

\ Hay personas que no tendran que
pagar multa si:

Health Insurance

En Memoria

v Joshua, hijo de Myra Vidal

v Giuliana, hija de Vanessa Ven Hui-
zen

v Nicholas, hijo de Michelle Calabro

v Sophia Bella, hija de Marisol Gar-
cia, nieta de Sandra Rios

v Mason, hijo de Sarah Bird & Chris
Purkiss

v Martie Dieppa, Voluntaria de Apo-
yo Familiar, TxP2P

Continua de la pagina 3

¢ Si no tienen seguro por menos de
tres meses al afio

e Si esta determinado que tienen un
ingreso demasiado bajo y es insoste-
nible comprar un seguro médico.

e No requieren declarar impuestos
porque su ingreso es muy pequeifio.
e Califica bajo los nuevos limites de
Medicaid, pero su estado ha decidi-
do no expandir elegibilidad.

e Son miembros de una tribu india
reconocida federalmente

e Participa en algin ministerio de
salud compartida

e Son miembros de alguna secta
religiosa reconocida con objecidn a
los seguros médicos

Si usted no califica bajo ninguna de
estas circunstancias, puede solicitar
en le mercado de seguros una excep-
cion para evitar la multa.

\ Después de que el periodo de ins-
cripcion termine el 31 de marzo, no
tendrd oportunidad de adquirir segu-
ro médico sino hasta el préximo pe-
riodo de
inscripcion
al anio si-
guiente, al
menos que
un evento
especial
suceda co-
mo lo es el mudarse a otro estado,
ciertos cambios en su ingreso, o cam-
bios en la familia como matrimonio,
divorcio o la llegada de un bebé.

Para aprender mas del mercado de
seguros o para solicitar seguro médi-
co en Texas, visite la pagina https://
www.healthcare.gov/marketplace/
individual/#state=texas o puede tam-
bién comunicarse al teléfono
800-318-2596

Tenemos algunos recursos disponi-
bles para ayudarlos a superar esta
pena y hay grupos en muchas locali-
dades que podemos ayudarle a en-
contrar. Usted recibird nuestro bo-
letin mientras usted no nos haga sa-
ber lo contrario. Solo haganoslo sa-
ber.
Con nuestra mas sincera simpatia,
El personal, voluntarios y mesa direc-
tiva de TxP2P
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Mi hija Candance nacié en 1996
con una anormalidad extrema-
damente rara en el sexto cromosoma.
De bebé comenzd en ECI luego en
PPCD vy luego a Life Skills. Una vez en
PPCD, me informaron que tenia que
aceptar la etiqueta de “retraso men-
tal” para poder recibir servicios de la
escuela publica. Esto rompié mi co-
razon y tristemente acepté la etiqueta.
El distrito escolar de Arlington fue su-
mamente adversario y tuvimos mu-
chas dificultades durante sus afios de
primaria. Entonces conoci a Deneesa
Rassmussen, trabajadora social y ma-
dre de un nifio con necesidades espe-
ciales. En “Nuestros Hijos Especiales”
del Arc nos convertimos amigas entra-
fiables. Fuimos al entrenamiento de
Wrights Law y ayudamos a crear un
comité de consejeria de educacion
especial en el distrito escolar de Ar-
lington. Ella me recomendd a un padre
consejero, padre de un niflo de necesi-
dades especiales, David Bienke. Con
una sola vez que me acompand a un
ARD, la escuela y la escuela nos otorgo
terapia de lenguaje y ocupacional para
Candance, asi como mas inclusién vy
otras cosas que ni siquiera sabia que
habia disponible para ella.

Nos mudamos a mi ciudad natal, Mid-
land, TX en 2008. Pasamos su sexto
grado haciendo ajustes a la nueva ciu-
dad. Conoci a Melissa Knott del Pro-
yecto PEN y me enseno a ser una ma-
dre lider. Ella también tiene un hijo
con discapacidad. Como Candance era
la Unica en transicién a la secundaria
Alamo, no se hizo ningun plan para
gue visitara la escuela antes de que las

La historia de Candace

clases comenzaran. Entonces tomé la
iniciativa. Su futura maestra, Leslie
Williamson, habia estado ausente por
maternidad pero hizo una visita espe-
cial visita a la escuela con su hija re-
cién nacida para platicar con nosotros.
Debido a las experiencias anteriores,
yo estaba en un estado verdadera-
mente aprehensivo por Candace, pero
este acto me hizo tener esperanza de
gue mi hija podria estar en buenas
manos.

Ese afo, Candance tuvo 3 cirugias en
un pie y una a corazon abierto. En ese
tiempo, Deneesa fue nombrada Concil
de Texas de Discapacidades del Desa-
rrollo y votado para hacer desaparecer
la palabra “retrasado” del vocabulario
estatal. Melissa, Candace y yo lleva-
mos esta informacion al siguiente
ARD. Sin ningun problema, ellos remo-
vieron esa etiqueta. Para que aun cali-
ficara para educacién especial, la pu-
sieron bajo la categoria de “Otro Im-
pedimento de Salud.” Con esto sentia
que corregia la cadena de estigma que
la limitaba.

Estuve pagando para ser entrenada en
Terapia de Desarrollo Neurolégico vy
trabajaba con Candace 4 noches a la
semana. Después de regresar a la uni-
versidad, mi esposo se fue y ya no pu-
de pagar la colegiatura y mucho me-
nos tener tiempo para implementar lo
aprendido. Una vez mas, la maestra de
Candace aparecidé oportunamente. En
el siguiente ARD, su maestra incorporé
muchos de los objetivos de terapia de
Candace en su IEP. A pesar de que en-
contramos mucha resistencia de la

Shelley Navratil (mama de Candace)

terapeuta ocupacional, la maestra no
solo trabajo para lograr sus objetivos,
sino para empatarlos con los TEKS.
Estos son objetivos establecidos por
el estado. No se como, pero Leslie lo
logré y Candace sobresalié en las aé-
reas donde siempre habia tenido difi-
cultad.

Hoy, Candace esta en preparatoria y
una vez mas nos estamos ajustando.
Extrafiamos entrafablemente a Leslie
Williamson, su mente abierta y su
disposicion para sacer del limbo a
Candace. En verdad siento que esta-
bamos destinadas a no hacer esto
solas y que en verdad hay gente que
entiende y quiere ayudar a los demas.
Posiblemente esta es una minoria,
pero son sobresalientes en nuestra
sociedad si los buscamos. No quere-
mos ahogarnos en problemas sino
buscar soluciones. Esto nos ayuda a
sanar nuestros corazones.

IARAGAghidi g A AR A A A S AR ASA A A i A ASAA S S S\ QA A SIS S AR AR ASASASA S GG ARAGASA S A S A SASA A DA GG A AS

Yo PAg
+ NOTA: Yahoo Groups ya no nos permite afiadir usuarios - solo podemos invitarlo al grupo. Desafortuna-

Yr damente, muchas de nuestras invitaciones son enviadas a Spam y usted no se percata de esto. Otra forma v«
?: qgue tenemos para hacerlo parte de un grupo electrdénico es si usted manda un correo electrénico al adminis- In
+ trados para que lo afiada. Contacte a Susan.Prior@txp2p.org si quiere formar parte de alguno de estos gru-
¥r pos: Abogacia, ADD/ADHD, Autismo, Bipolar, Dad’s, Dislexia, EClI, Homeschoolers, Medical Home, Medicaid +r
" Waiver, NICU, Espafiol, Transicién, o grupos locales (Amarillo, Austin, Bryan/College Station, Coastal Bend/ v
4 Corpus Christi, Dallas/Ft. Worth, El Paso, Houston, San Antonio, San Marcos, Rio Grande Valley, & Waco/ »
Yr Temple). Si esta interesado en iniciar y moderar algun grupo de su area, nos encantaria apoyarlo en esto. ¥

i Contacte a Laura al Laura@txp2p.org para platicar de esto. i

i El boletin de TxP2P no tiene derechos reservados. Tomese la libertad de usar cualquier articulo publicado i
¢ en este boletin para compartirlo en su grupo de padres o con quien usted quiera. Solo le pedimos que le de -
*r crédito al autor y a TxP2P. Si gusta una copia electrénica de este, podemos mandarle una copia a su correo v

i electrénico. Solo contacte a Susan, Susan.Prior@txp2p.org

 iSalve un &rbol y obtenga este boletin electronicamente! Si usted esta recibiendo este boletin por correo,
2 puede solicitar que le enviemos la version electronica. Es facil de leer e imprimir, si asi no necesita. Contacte
¥r a Susan al (512-458-8600 or 866-896-6001 o susan.prior@txp2p.org) para recibir este ejemplar electrdnica- +

f;; mente. Si nos deja un mensaje, no olvide darnos su correo electrénico. jjGracias!! f;;
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Promoviendo cambios en el cuidado de salud por medio de la
abogacia: Responda a la llamada de este cambio.”

“Se parte del cambio que deseas
ver” Ghandi

Cuando mi hijo naci6 hace 12
afios, como muchos padres con
necesidades complejas de salud, no
tenia ni idea de lo que vendria. Era
ingenua y no estaba preparaba para
los desafios que se venian. De hecho,
no fue sino hasta que mi hijo tenia 15
meses cuando recibimos el diagnosti-
co y una ligera explicaciéon de lo que
estaba por venir. A pesar de recibir el
diagnostico adecuado, aun teniamos
muchas incégnitas. Al empezar esta
jornada de cuidado de salud, Brandon
y yo experimentamos un cuidado de
salud compasivo y centrado en la fa-

milia de parte de doctores, enferme-
ras y terapeutas.

Identificando el problema

Como madre de un nifio con necesi-
dades especiales de salud, probable-
mente usted pasa gran parte de su
tiempo en hospitales, clinicas, consul-
tas. Podria decir que, por lo general,
todos nosotros experimentamos lo
bueno, lo malo y lo feo del cuidado de
la salud.

Posiblemente usted desea que los
doctores, especialistas y otros profe-
sionales se tomaran el tiempo de ex-
plicarle los detalles de la condicidn de
su hijo y recomendar tratamientos de
una manera sencilla de entender en
lugar de utilizar términos muy técni-
cos. Posiblemente tiene ideas de
como mejorar el proceso en su clinica
local para hacer sentir a los pacientes
mas motivado y bienvenidos. Y posi-
blemente usted sea uno de los que
estan rezando porque este sea el afio
en que su hijo salga de alguna de las
listas de espera de los programas al-
ternativos de Medicaid y tenga alguna
propuesta para mejorar el sistema de
salud.

Entonces que hace con estas ideas en

su mente y toda su frustracion.
¢Cémo puede hacer usted la diferen-
cia?

Antes que nada, quiero MOTIVARLO y
recordarle que dada su experiencia
en esta jornada, usted esta desarro-
llando habilidades y aptitudes en are-
as particulares que son Unicas y valio-
sas. Como padres, podremos no tener
entrenamiento médico o conexiones
politicas, pero eso no minimiza nues-
tro conocimiento y habilidad de en-
caminar a un cambio positivo en el
mundo del cuidado de la salud. Noso-
tros ofrecemos una perspectiva que
no puede ser aprendida en los libros
de texto, ensenada por un profesor
universitario o ser asumida por nues-
tro legislador local. Solamente puede
ser aprendido a través de nuestra
labor como padres de nifios con nece-
sidades especiales de salud.

Me he percatado de que no todos
nosotros tenemos tiempo, deseo o
habilidad de subirnos al ring y abogar
por cuidado de salud. Las demandas
de cuidado de dia a dia de nuestros
hijos pueden ser agobiantes por si
mismas. Sin embargo, cuando com-
partimos nuestra particular y Unica
perspectiva con los proveedores de
salud, los que toman decisiones en la
industria de la salud y legisladores, les
damos la oportunidad de mejorar las
proactivas, servicios y politicas para
beneficio de otros. Si nosotros no les
decimos, écdmo queremos que hagan
un cambio?

Tipos de abogacia de cuidado médico

Para aquellos quienes estdn listos
para tomar el primer paso, posible-
mente estaran aun confundidos de
como empezar. Lo mejor es primero
decidir en que drea de salud esta mas
interesado por abogar: consejeria
legislativa o consejeria para el pacien-
te.

La consejeria legislativa involucra el
compartir con su legislador local te-
mas relacionados a la legislatura del
cuidado de la salud y como esta afec-
ta a su familia. Esto puede ser por
medio de visitas en persona, cartas,
correos electronicos, llamadas tele-
fonicas o testificaciones en el capito-
lio durante audiencias publi-
cas. Revise el siguiente sitio para
mas ideas de consejeria legislativa:
http://tcdd.texas.gov/public-policy/
legislative-advocacy-tips/

Sandi Reese, TxP2P Voluntaria

http://tcdd.texas.gov/public-policy/
public-testimony-tips/

Consejeria del paciente es el proceso
de trabajar en colaboraciéon con los
médicos por un objetivo comun de
mejorar la experiencia del paciente
en los establecimientos o sistemas
de salud. Estos proyectos de salud
son comunmente conocidos como
Cuidado de Salud enfocado en el Pa-
ciente o la Familia.

Mi primera oportunidad de consejer-
ia se presentd cuando una enfermera
me pidid que participara en un co-
mité de Cuidado Centrado en la Fa-
milia en el hospital infantil de mi lo-
calidad. Estaba muy emocionada pe-
ro al mismo tiempo escéptica. éEn
verdad tomarian en cuenta mis pen-
samientos e ideas seriamente? Des-
pués de todo, no tengo credenciales
profesionales y simplemente soy una
madre.

Al entrar a la primera junta, cargue
con mi escepticismo pero se desva-
necido rdpidamente al ser recibida
con los brazos abiertos y preguntar
inmediatamente por mi opinién en
politicas de servicios quirlrgicos.
Gracias al arduo trabajo de este co-
mité, que estuvo compuesto por per-
sonal de diferentes hospitales y pa-
dres voluntarios (consejeros), cam-
bios increibles ocurrieron para bene-
ficio de todos, no solo para mi hijo.

éSabia usted que muchos hospitales
ya cuentan o estan trabajando con
un comité de este tipo? Estos co-
mités revisan la politicas y comunica-
ciones de los hospitales, desarrollan
materiales educativos, consultan con
administradores disefios y servicios ,
asi como son consultados en temas
particulares propuestos por el comité
en diferentes departamentos dentro
de las instalaciones. Por lo general
hay un proceso de admisién asi como
revisién del record criminal para po-
der formar parte de un comité. Si
usted esta interesado en ser parte de
alguin comité, le sugiero que revise la
pagina de internet del hospital en el
gue tenga interés y ponga atencion
en la seccién de Abogacia del pacien-
te o Conexidn Familiar y los contacte
para mayor informacién.

En hospitales grandes puede encon-
trar centros de consejeria y ya tienen

personal trabajando en estos planes
Continuua en la paagina 7
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Promoviendo cambios en el cuidado de salud por medio de la
abogacia: Responda a la llamada de este cambio.”

Con actividades de cuidado o podrian
ponerlo en contacto con quien usted
necesite.

Unos consejos de abogacia:

e Sea dedicado y acuda a las juntas
regularmente

® Sea positivo
e Comunique clara y objetivamente
® Respete la privacidad del paciente

e Respete la diversidad del equipo y
trabaje bien con los demas.

Otras formas de abogacia

También he sido voluntaria como
miembro facultativo de un programa
local de entrenamiento para médicos
residentes en un programa de Texas
Parent to Parent. Este programa,
MEd, esta disponible en Austin y Tem-

x

Healthy Texas Babies™ |

ple, Texas. Esta enfocado principal-
mente en mejorar la practica de cui-
dado de salud para nuestros nifios al
educar la préxima generacion de pro-
veedores de salud en las complejida-
des de criar a un niflo con necesida-
des especiales de salud. Lo exhorto a
gue investigue en su hospital local y
en la escuela de medicina si tienen
algin programa para médicos resi-
dentes y estudiantes y si estan bus-
cando voluntarios para esta labor.
iEsta drea de abogacia es la que mas
disfruto! Los doctores residentes
estan ansiosos por aprender una me-
jor manera de servir a las familias de
una manera mas practica y significati-
va. Esta actividad me ha traido mu-
chas satisfacciones. Me hace sentir
gue mi esfuerzo ha valido la pena.

Continua de la pagina 6

Para aquellos ustedes que aceptan
esta invitacion a la abogacia, les de-
seo la mejor de la suerte al convertir-
se en parte “del cambio.” Para aque-
llos que sienten este llamado en otra
area de la abogacia, les deseo la mis-
ma suerte. Mi deseo es que se man-
tengan fuertes, animosos y alentados
al saber que no estan solos.

Sandi Reese, de la quinta generacion
texana, vive cerca de Austin con su
esposo y 5 de sus 10 hijos. Ha servido
a comités de salud especial por mas
de 10 ahos. Actualmente sostiene
una posicion de abogacia en el distri-
to independiente de Leander, Texas
Parent-to-Parent, ARC de Texas, Dell
Children's Medical Center y la ciudad

Leander.

N e

Se que muchas de ustedes estan teniendo bebés, y para quienes no, estamos seguros que conoceran a alguien que
podria usar esta informacidn: Hijas, nueras, sobrinas, hermanas, amigas, etc. Esto es lo que el estado de Texas esta
haciendo para ayudar a las familias que estan teniendo bebés.

Algun dia empieza ahora

Si existe la posibilidad de tener un bebé en el futuro, no importa si es pronto o en los préoximos afios, lo que este
haciendo hoy es importante. Tome el control. Deje de fumar, coma sanamente, haga ejercicio y trate de aliviar su
estrés. Aunque sea hombre o mujer, su salud ahora es importante - y aun mas importante para el bebé que pudiera

llegar algun dia.

Algun dia empieza ahora es una Campania de salud de Bebés de Texas para concientizar a la poblacién de la importan-
cia que esto tiene. Cuentan con una pagina de internet bilinglie — www.SomedayStartsNow.com y
www.AlgunDiaEmpiezaAhora.com. Esta pagina contiene herramientas Utiles para hacer un plan de vida y planear el dia
del nacimiento del bebé. También hay videos sobre lactancia, participacion de ambos padres y salud antes de la con-
cepcidn para hombres y mujeres en edad reproductiva antes, durante y entre embarazos. Para tener bebés sanos, la
madre tiene que estar saludable. Las decisiones que las mujeres tomen ahora, repercutird en la salud y bienestar de
sus hijos para toda la vida. Este sitio estd disefiado para proveer la informacidon y recursos que usted y su pareja pueden

usar para un futuro saludable.

Text4Baby (Texto para su bebé)

Text4baby (https://www.text4baby.org/) provee consejos de salud y bienestar apropiados para la etapa en que se en-

cuentre en el embarazo. Cuando se inscriba, recibird 3 textos a la semana hasta que su bebé cumpla un afio de vida.
Visite https://www.text4baby.org/index.php/about/message-content para ver algunos ejemplos de estos textos.

Alguien de nuestro personal uso Text4Baby cuando esperaba a su segundo bebé y reporto que los mensajes recibidos

fueron de gran ayuda. iCorra la voz!

GILSBAL

PRINTING SOLUTIONS
A Solution for All your Printing Needs

5114 Balcones Woods Dr., Ste. 309, Austin, TX 78759 CO!'I'O R!D“CIDO!

512-794-8000, www.gpsaustin.com

iGRACIAS A GLOBAL PRINTING
SOLUTIONS POR IMPRIMIR EL
BOLETIN DE TXP2P A UN
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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 esta com-
prometido a mejorar la vida de los
nifos 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 educacion, al igual que edu-
camos profesionales sobre las ne-
cesidades unicas de nuestros hijos.
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Patrocinadores
Superior Health Plan
Texas Children’s Health Plan

Mission Trail Rotary

Amerigroup Community Care
St. Louis Medical Supply, Inc.

T Bp Xp Np X N X N N B X Xp X N N N N N N X ¢ %

Richard Slaughter Associates, Inc.

In-Home Attendant Services, Ltd.
Texas Project First/Family to Family Network
United HealthCare Community Plan

iGracias!

iGracias a todos nuestros patrocinadores y socios por su participacion en nuestra 9a. Con-
ferencia Anual!
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Socios
TX Council for Developmental Disabilities
Statewide ECI
Education Service Center Region 13
DSHS CSHCN
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Calendario de Conferencias

Fecha Titulo de la conferencia Lugar Inscripciones
Oct. 17-18, 2013 | 22a. Conferencia Anual de Autis- Corpus Christi | http://txautism.esc2.net/default.htm
mo en Texas
Oct. 24-26, 2013 | 27a. Conferencia Nacional Anual | San Antonio | http://www.mpssociety.org
de la Sociedad de MPS
Octubre 26, 2013 | 7a. Festival Anual de Otofo de Carrollton http://txfx.org
Fragil X de Texas
Nov. 1, 2013 Conferencia de Apoyo Familia Houston http://gcaafsc.net/events
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Afroamericana de la Costa del




