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Se acercan dos conferencias préoximamente! La segunda Conferencia Anual de herra-
mientas de Empoderamiento en Port Isabel es el Sdbado, 02 de mayo 2015 y nuestra
112 Conferencia Anual de Padres TxP2P estatal es en San Marcos el Viernes y Sdbado,
12 de junio y 13, 2015. Las inscripciones estaran abiertas antes de la conferencia de
Herramientas Empoderamiento y ya esta abierto para nuestra conferencia con los pa-
dres en todo el estado en San Marcos. jEspero que puedan unirse a nosotros en una
de las conferencias! TxP2P ha tenido algunos cambios en el personal y la Junta Direc-
tiva que queriamos que conocieras: Sherry Santa ha estado con nosotros durante dos
afios en Apoyo a la Familia & NICU y, recientemente, como Coordinador de nuestro
programa de Educacion Médica (MEd.). Ella tiene que alejarse de la parte de apoyo
familiar debido a algunos cambios en su familia que requerirdn mas de su tiempo, pero
seguira trabajando como la Coordinadora del Programa MEd a tiempo parcial. Melissa
Fox ha estado con nosotros como Asistente del programa durante mas de un afio y ha
aceptado un puesto en el Equipo de Apoyo a la Familia. Janette Rodriguez ha estado
trabajando en la oficina como Voluntaria del Equipo de Apoyo Familiar y traductora
durante los tltimos meses y ella estaba feliz de convertirse en nuestro nuevo miembro
del personal. En el 2015 nos despedimos de dos de los miembros de la Junta de Direc-
tores: Debbie Burt estaba en nuestras primeras reuniones en 2001 cuando formamos
TxP2P y ha estado en la Junta desde entonces. Ella nos ha ayudado de muchas mane-
ras, incluyendo como animadora, apoyando a los abuelos, Presidente de la Junta,
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Programas & Servicios y miembro del Comité de Gobierno y, mas recientemente, como Coordinador de nuestra
silenciosa subasta de vinos. Bob Tabor acaba de renunciar a su puesto de Presidente. Bob llegé a la Junta con
poco conocimiento de nuestro mundo, pero un gran deseo de ayudar. Trajo consigo el conocimiento de los nego-
cio y un gran corazon. El y sus colegas organizan todos los afios el Torneo de Golf Richard P. el cual beneficia a
TxP2P y otros 2 organizaciones sin fines de lucro cada verano! Debbie y Bob - Muchas gracias por todo su

tiempo y apoyo - se les extrafiara!

Si todavia no ha visto nuestro cuaderno para registros médicos TxP2P Care Notebook (http://www.txp2p.org/

resources/CareNotebook.html) y Hogar Médico Medical Home Toolkit (http://www.txp2p.org/resources/

medHome.html), hagalo ahora — Ambas son excelentes herramientas que lo pueden ayudar a dar seguimiento
con las necesidades médicas, escuela y la transicién de su nifio. jEsperamos que tenga una linda primavera!

Premio Expandiendo la cadena de apoyo

El Premio TxP2P Expandiendo la
cadena de apoyo reconoce a los
mejores ofreciendo Apoyo Fami-
liar a las familias de nifios con dis-
capacidades, enfermedades créni-
cas o necesidades especiales de
salud. Hay dos categorias: Cam-
pedn Categoria Padres (apoyo su-
ministrados por otro padre o
miembro de la familia de un nifio
con una discapacidad) y Campedn
Categoria Profesional (apoyo pres-
tado por, proveedor de servicios,
profesionales o cualquier persona
sin experiencia en la discapaci-
dad). Ambas categorias recibiran
un trofeo e inscripciones gratuitas
a la Conferencia Anual de Padres

TxP2P para el ganador y la perso-
na que los nominé.

éQué necesitas hacer?

e Escribe una historia de una
pagina e incluye una fotografia de
tu familia o tu nifio (500 palabras
0 menos)

e Completa el documento de No-
minacion en linea

e Someta la nominaciéon no mas
tardar del 20 de marzo de 2015
e Nos comunicaremos con usted
si su historia resulta ser una de
las finalistas y se incluird en la vo-
tacion en linea no mas tarde del
25 de marzo y los finalistas se pu-
blicaran en nuestro sitio web para

las votaciones publicas
e Nos comunicaremos con usted
para el 18 de mayo si resulta ser
uno de los dos ganadores

e Anunciaremos los ganadores el
viernes 12 de junio en la Confe-
rencia. TxP2P usara estas histo-
rias luego del concurso para las
subvenciones, recaudaciones de
fondos y concientizar sobre la
importancia del apoyo familiar a
nuestras familias. Someta su so-
licitud de nominacion,
historias y fotos en linea
a www.txp2p.org o env-
ie un correo electrénico a

jdimare@txp2p.
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Proximas Conferencias TxP2P!!

Parece que acabamos de decir
"adiés" a la Conferencia de Padres
TxP2P nivel estatal 2014, y ya se estan
acercando las conferencias 2015!
Esto es lo que se aproxima:
Sdbado, 2 de mayo 2015: Segunda
Conferencia Anual Herramientas de
Empoderamiento  (Port Isabel)
Viernes y Sabado, 12 de junio y 13 de
2015: Conferencia estatal de Padres
TxP2P (San Marcos)
La segunda Conferencia Anual de
Herramientas de Empoderamiento
tendrd lugar el Sdbado, 2 de mayo
2015, en Port Isabel. Estamos muy
contentos de asociarnos una vez mas
con el Distrito Escolar de Point Isabel
y su excelente Departamento de Edu-
cacion Especial. iEstamos muy con-
tentos de dar la bienvenida a nuestro
nuevo socio, Centro de Servicios Edu-
cativos, Regién 1, por proveer esta
conferencia gratuita a las familias y
profesionales en el Rio Grande Valley!
La Conferencia Herramientas de Em-
poderamiento ofrecerd nuevamente
a los participantes una feria de recur-
sos excelente que incluye organizacio-
nes no lucrativas, organizaciones es-
tatales y del condado y proveedores
de la comunidad. Usted es bienvenido
a asistir a la conferencia, pero es ne-
cesario registrarse. Visite nuestro sitio
web en  http://www.txp2p.org/
index.html para el enlace para de

registro. Se proveera cuidado de ni-
flos gratuito para los asistentes a la
conferencia, pero se requiere inscrip-
ciéon previa. Tendremos disponibles
créditos para la educacidn continua
para los Trabajadores Sociales (SW),
con licencia Consejeros Profesional
(LPC) y Especialistas de Intervencién
Temprana (EIS). También estamos
todavia aceptando inscripciones de
organizaciones que desean exponer
en la Conferencia Herramientas de
Empoderamiento. Aqui esta el enlace
para registrarse: http://
www.txp2p.org/training/
RegionalConferenceExhibitor.html.
Para ser un exhibidor no se requiere
ningln costo, pero es necesario regis-
trarse. La fecha limite para registrarse
(para asistir, para el cuidado de nifios
o para exhibir) es 17 de abril 2015, asi
que no espere para empezar! No
habrd inscripcion el dia de la activi-
dad. LA 11"* Conferencia Estatal
Anual de Padres de TxP2P, se llevara
a cabo en el Embassy Suites de San
Marcos el viernes y Sabado, 12 y 13
de junio de 2015. jEl personal TxP2P
estd trabajando duro para hacer que
nuestra conferencia de 2015 sea me-
jor aun! Ya esta abierta la inscripcién
en nuestro sitio web para asistir, pa-
trocinar o  exhibir, http://
www.txp2p.org/index.html. El paque-
te de inscripcidn estd disponible para

Jeanine Pinner, TxP2P

su descarga en http://
www.txp2p.org/training/
conferenceReg.html. El registro para
asistir a la conferencia y al cuidado
infantil se cierra 29 de mayo de
2015. El registro de los presentado-
res se cierra el 1 de mayo de 2015, o
hasta que se agoten los espacios.
La 3™ Conferencia Anual Viviendo
con Discapacidades (LWD3), un even-
to de colaboracién entre Texas Pa-
rent to Parent, Community Now!! y
el Arc del Condado del Noreste de
Tarrant se llevd a cabo en la Primera
Iglesia Bautista en Hurst, el sdbado
21 de febrero. Fue un gran éxito,
con mas de 40 patrocinadores y pre-
sentadores, y mas de 200 participan-
tes asistieron a la conferencia. Anti-
cipamos la 4™ Conferencia Anual
Viviendo con Discapacidad (LWD4) se
llevara a cabo en abril de 2016, asi
que esté atento a nuestro sitio web
ya que a menudo realizamos actuali-
z a ¢ i o n e s |

Para asegurarse de que tiene la infor-
macién mas reciente acerca de cada
uno de estos eventos, registrese hoy
en http://www.txp2p.org/contactus/
join.html. Esperamos verle pronto!
p—

El Equipo madre-hijo hizo 150 visitas legislativas en el Capitolio

Zacarias y su madre, Leslie, realizaron
mas de 150 citas con los legisladores
desde agosto. Obviamente estd impli-
cado una gran cantidad de tiempo y
dinero ya que es largo el camino. Les-
lie explica que estd abogando por un
nuevo medicamento para salvar la
vida de su hijo, por lo que no lo consi-
dera costoso. Le hice a Leslie algunas
preguntas acerca de esta experiencia:
¢Cuales serian algunos consejos que
usted podria ofrecer, para ayudar a
los padres a empezar a trabajar en
una serie de visitas legislativas? Ten-
g0 cinco consejos:

1) Abogue por una cuestion que sea
importante para usted, de lo contra-
rio se encontrara con el agotamiento.
2) Cree una historia de una pagina e
imprima una foto familiar y entré-
guela a los legisladores. Sera gratifi-

cante ver la foto en su visita de re-
greso.

3) Lleve a su hijo con usted; esto ayu-
da a los legisladores a entender lo
que usted les dice.

4) Sea lo mas amable y directo posi-
ble; los legisladores y su personal tie-
nen muchos proyectos de ley para
centrarse, por lo que no tienen mu-
cho tiempo para reunirse con usted!
5) Trabaje en parejas: El padre que no
estd hablando puede estudiar el legis-
lador a leer su lenguaje corporal;
También habra alguien para abrir las
pesadas puertas a medida que empu-
ja a su hijo a través de ellos.

¢Qué cosas han sido gratificantes du-
rante el proceso? Cosas como:

1) Cuando ellos entienden lo que
quiere decir.

2) Cuando usted se retna con el Pre-

Linda Litzinger, TxP2P

sidente de la Cdmara y se dé cuenta
que ha estudiado el tema antes de
reunirse con usted.

3) Cuando reciba una llamada tele-
fénica o una carta de un legislador,
dandole las gracias por su informa-
cion y diciendo que van a firmar co-
mo co-autor y co-patrocinador de su
legislacion.

¢Hay algo que le ha sido dificil, que le
gustaria mencionar? No se desani-
men si alguien estd en contra de su
legislacion. Usted sdlo necesita una
mayoria; no es necesario obtener la
aprobacién de todo el mundo!
Pdngase en contacto con Linda Litzin-
ger si necesita ayuda,
al

512-257-8688 o Lin-
da.Litzinger @
txp2p.org.
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Travesia de Christopher

Mi hijo de 14 afios de edad, Chris-
topher, se sometid a su cirugia en
general nUmero 27 la semana pasa-
da para aliviar la presién detras de
su ojo izquierdo (Fue todo un éxi-
to!) Y como de costumbre, él la su-
perd como un campeon! Pero no
siempre ha sido asi. El nacié a las
26 semanas pesando 2 libras fue
un bebé micro prematuro al nacer.
Christopher pasé sus primeros cua-
tro meses de vida en el Seton UCIN,
fueron los 128 dias mas largos de
mi vida! Ademas de una gran varie-
dad de historias relacionados con
bebés prematuros, incluyendo ROP
bilateral (Retinopatia de la Prema-
turidad), también nacidé con una
serie de anomalias dseas - craneosi-
nostosis (tiene tres neurocirugias
reconstruccion craneal), cifosis es-
coliosis, osteoporosis y pie zambo
bilateral lo que requiere cuatro ope-
raciones diferentes ya que sus tobi-
llos estaban rotos, se cortaron sus
tendones de Aquiles y se repararon,
le reconstruyeron el pie / taldn, y
hace dos afios, tenia un "tornillo de

Zh W .

4 1/2 en cada pie para restable-
cer las placas de crecimiento.
Después de las primera tres ci-
rugias , se despertd con las pier-
nas enyesadas hasta los muslos, y
por suerte, las botas ortopédicas
eran todo lo que necesitaba des-
pués de la ultima operacién. En
el camino, él ha tenido varias ci-
rugias oculares, la amigdalectom-
ia / extirpacion de pdlipos y
apendicectomia. Como podran
imaginar, él solia temblar cuando
nos acercamos al hospital. Lo
mads que le asustaba era esa mal-
dita mascara de oxigeno. Com-
prendié que cuando se encendio
la mascara, él despertaba con el
dolor y / o con sus piernas enye-
sadas. Uno de sus cirujanos nos
dio una mascara de tamafio in-
fantil para que la utilizard en la
casa para exponerlo en un am-
biente relajado. Por supuesto, lo
gue sucedié fue que nuestro
hogar ya no fue un ambiente re-
lajado!

Entre los 3 y 4 anos de edad, co-

Lisa Loe, TxP2P

menzamos a vestirlo como Super-
man para cada hospitalizacidn para
ayudarlo a encontrar su fuerza in-
terior. Alrededor de un afio mas
tarde, se llamo a si mismo el “nifio
craneo” y fue una gran diferencia!
Yo le hice una mascara para los
ojos, insignia y la capa roja de Su-
perman. Antes de esta ultima ci-
rugia, nuestro joven de 15 afos de
edad, vecino y amigo de John un
impresionante artista quien le hizo
una impresionante pintura del
“nifio craneo” De alguna manera el
comprendié por completo mi bal-
buceo, capturando todos los ma-
tices de lo que Christopher signifi-
ca: valentia, coraje, fuerzay
perseverancia. iMi hijo es el nifio
craneo! jlLes envio un sincero
agradecimiento a todos los que
enviaron su amor, oraciones,
energia positivay apoyo continuo!
Y si alguien por ahi estd, o sabe de
una buena costurera, estoy encan-
tado de proporcionar materiales
para un atuendo real del nifio
craneo”. )
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i NOTA: Yahoo Groups ya no nos permite afiadir usuarios - sélo podemos invitarlo al grupo. i
“ Desafortunadamente, muchas de nuestras invitaciones son enviadas a Spam y usted nunca las ve. Otra forma que ¥r
¥ tenemos para hacerlo parte de un grupo electrénico es si usted manda un correo electrénico al administrador para ™
afiadirlo. Contacte a Susan.Prior@txp2p.org si quiere formar parte de alguno de estos grupos: Abogacia, ADD/
v+ ADHD, Autismo, Bipolar, Dad’s, Dislexia, ECI, Educadores en el Hogar, Salud en Casa, Medicaid Waiver, NICU, Espa-
Y% fiol, Transicion o grupos locales (Amarillo, Austin, Bryan/College Station, Coastal Bend/Corpus Christi, Dallas/Ft. ¢
¥* Worth, El Paso, Houston, San Antonio, San Marcos, Rio Grande Valley, & Waco/Temple). Si esta interesado en iniciar **
N y moderar algln grupo para su area, nos encantaria apoyarlo. Contacte a Laura en Laura@txp2p.org para platicar al i
4 respecto. e
+¢ El boletin de TxP2P no tiene derechos reservados. Silo desea, puede usar cualquier articulo publicado en este
7 poletin para compartirlo con su grupo de padres o con quien usted quiera. Sélo pedimos que dé crédito al autory a **
TxP2P. Si quiere una copia electrénica de algun articulo, por favor solicitela con fecha y nombre del mismo a Susan, o
4 Susan.Prior@txp2p.org, para enviarla a su correo electrénico.

¥r iSalve un arbol y obtenga este boletin electrénicamente! Si usted estd recibiendo este boletin por correo, ¥

%

b puede solicitar que le enviemos la versidn electrdnica. Es facil de leer e imprimir, si asi lo requiere. Contacte a Susan w
& al 512-458-8600 o 866-896-6001 o en susan.prior@txp2p.org para recibir este ejemplar electrénicamente. Si nos ?‘:
+- deja un mensaje de voz, no olvide darnos su correo electrénico. iiGracias!! e
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Leccion Aprendida, de manera dificil!

Nuestro hijo, Will, en general ha
sido una persona saludable y acti-
Vo, con ganas de ir y hacer, estar
involucrado y comprometido con la
vida, pero el invierno pasado per-
dio 25 libras y se puso letargico, no
respondia y triste. Tuvimos que
ayudarlo a caminar y empezamos a
utilizar una silla de ruedas parte
del tiempo. Temia al verlo venir
por el camino a nuestra casa desde
el carro de su asistente, siendo
apoyado y realizado a medias. Will
estaba comiendo mucho mas de lo
que yo como, pero bajé de 110 li-
bras a 85. No era mas que piel y
huesos, estdbamos desesperados
de averiguar por qué.

Por supuesto, hemos consultado
con su médico primario, luego se
trasladd a su neurdlogo y un espe-
cialista en gastroenterologia. Nadie
parecia tener una respuesta clara.
Entonces dos cosas buenas suce-
dieron: Encontrado una nutricionis-
ta que tenia experiencia con la epi-
lepsia y configuro un hogar médico
para Will.

En primer lugar, la nutricionista:
una colega en TxP2P me dio el
nombre de la nutricionista y Will y
yo fuimos a verla. Ella miré a Will y
los resultados de los exdmenes
realizados en el laboratorio actual
y dijo: “iTiene Baja vitamina D!“
Algunos medicamentos anticonvul-
sivos pueden agotar la vitamina D,
que promueve la absorcién de los
nutrientes de los alimentos (le hab-
famos aumentado la dosis con res-
pecto al afio pasado, después de
un ataque grave) . Will estaba co-
miendo como loco pero no estaba
obteniendo ninguna nutricién de
ella; incluso tenia el dulce olor de
una persona en el estado de ceto-
sis.

En este punto, yo estaba un poco

escéptica - nunca encuentro res-
puestas faciles para los problemas
de Will! Pero yo estaba dispuesta a
intentar cualquier cosa, asi que
Will comenzé en el tratamiento de
vitamina D y también otros alimen-
tosy suplementos altos en nutri-
cion, altos en proteinas y alimentos
altos en calorias. Y poco a poco
gano peso. Y a medida que ganaba,
él comenzé a tener energia, cami-
nar de forma independiente, son-
reir y reir, y participar de nuevo en
la vida. Le hemos estado monitore-

ando el peso una vez a la semana
durante un afo, jY la otra noche
estaba en 118 libras !! Ha sido muy
gradual, pero por la caida que hab-
ia vuelto a la normalidad, tal vez
mejor de lo normal! Sigo yendo a
Target a comprar pantalones mas
grandes!

En segundo lugar, un hogar médi-
co: en el momento que encontra-
mos la nutricionista, Will estaba en
el consultorio de su médico de ca-
becera, y me pregunto, ¢Hay un
modelo de hogar médico disponi-
ble en esta practica? Le pregunté
porque sentia que sus no encaja-
ba en el sistema: ningln doctor
estaba monitoreando y estdbamos
perdiendo a Will. La respuesta fue
"Si", y de inmediato fue inscrito en
un hogar médico: es un servicio en
el consultorio de un médico que
coordina la atencién, es el centro
de varios especialistas, responde
rdpidamente a las necesidades, y

Rosemary Alexander, PhD, TxP2P

conoce el expediente médico de la
persona. El uso de un hogar médi-
co significaba que podia llamar a
Steven el enfermero asignado a
Will, él supo de inmediato quien
era Will y cudles eran sus proble-
mas, yo no tenia que empezar to-
do en cada encuentro. Steven rea-
lizé las solicitudes del médicoy
regresé donde mi en unas pocas
horas. Sabia quien era la nutricio-
nista y realizo los laboratorios de
inmediato y luego compartié los
resultados con ella automatica.
Senti que Steven era mi nuevo
mejor amigo. Creo que la coordi-
nacién y la manera con la que se
intervino ayudaron a salvar la vida
de Will.

¢Qué lecciones puedo pasar a lo
largo de esta experiencia? No pue-
do dar fe de la nutricion, la vitami-
na D o suplementos para cualquier
otra persona, pero puedo instarle
a seguir buscando una respuesta
cuando se tiene un gran proble-
ma. Acérquese a otros padres vy
pregunte por recursos. Esté abier-
to a nuevos caminos, a seguir
abriendo puertas. Y mira en un
hogar médico si su hijo se enfren-
ta a problemas médicos comple-
jos. Una practica médica que coor-
dina, conoce a su hijo, y responde
rapidamente, con compasion,
puede hacer una gran diferencia.
Para obtener mas informacion,
vaya a www.txp2p.org, y haga clic
en la barra de la izquierda Medical
Home Toolkit. Envie sus preguntas
y comentarios a rose-
mary.alexander@txp2p.org.

®
N\~
Texas Children’s
Health Plan
®

%
Texas Children’s
Hospital”

iiGracias a nuestros patrocinadores
corporativos 2014!!

Charting Your Course to Financial Security

Driscoll

A
a
HEALTH PLAN

A friend of the family
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¢Sabia usted que la visidn esta im-
plicado en el 90% del aprendizaje
gue se produce en la infancia? Los
bebés y los nifios pequefios apren-
den observando juguetes y obje-
tos, y ver lo que la gente alrededor
de ellos estan haciendo. Miran sus
propias manos y pies, se ven en las
imagenes, y ellos imitan otros. Pero
lo si un bebé no ve bien, o no ve
en absoluto? El tener una discapa-
cidad visual puede retrasar la ad-
quisicion de habilidades y la com-
prensién del mundo de un nifio. Sin
embargo, con las técnicas y herra-
mientas de ensefianza especiales,
los niflos con discapacidad visual
pueden mantenerse en gran medi-
da aprendiendo al ritmo de sus pa-
res. Una de las cosas mds impor-
tantes que puede hacer para ayu-
dar a un nifio es reconocer que tie-
nen un problema de visidon para
gue pueda recibir tratamiento.

Como padre, usted es la persona
mds importante en la vida de su
hijo y conoce a su hijo mejor que
nadie. Mirar los ojos de su bebé le
puede dar un montén de informa-
cién acerca de cémo el pequeiio ve
a su mundo. ¢Su bebé lo mira a los
ojos y la cara cuando le hablas?
éLos ojos de su bebé tienen algln
aspecto inusual? iTiende a entre-
cerrar los ojos o parece sensible a
la luz? Los nifios pequeiios que se
frotan los ojos, tienen lagrimeo ex-
cesivo, o inclinan la cabeza para
mirar algo puede tener problemas
con su vision. Ambos ojos deben
mirar directamente a una persona
u objeto desde los 3 o0 4 meses de
edad. Al mirar algo, los ojos deben
estar quietos, y no desviarse o es-
tar temblorosos.

Los bebés y los nifios pequefios
que tienen condiciones médicas u
otros problemas de salud se en-
cuentran en un mayor riesgo de
deterioro de la vision. Los bebés
gue nacieron prematuros o que
tenian lesiones en la cabeza, golpes
u otras condiciones que causan la
falta de oxigeno pueden perder la
vision o la capacidad de procesar
cognitivamente la informacién vi-
sual. Si un bebé tiene cataratas o

Identificando infantes y nifios pequenos
con impedimentos visuales

Holly Cooper, Ph.D., Especialista en Infantes sordo-ciegos

glaucoma, incluso si ha sido trata-
do, todavia puede tener una pérdi-
da permanente de vision. El albi-
nismo o falta de pigmentacién de
la piel por lo general causa discapa-
cidad visual. Lo Sindromes genéti-
cos pueden causar discapacidad
visual; estos incluyen el sindrome
de Down y el sindrome de CHARGE.
Otras condiciones como la paralisis
cerebral, la hipoplasia del nervio
Optico con frecuencia vienen
acompafadas con deterioro de la
vision. En algunos casos, los nifios
pueden tener cirugia o usar espe-
juelos y su vision se corrige. Para
algunos, el tratamiento puede me-
jorar su vision, pero todavia no es
suficiente para tener vision normal.

Estas son algunas normas que pa-

san en el desarrollo tipico de la vi-

sién de los infantes:

Al nacer

e Se centra en objetos de 8-10

pulgadas de distancia

e Tiene dificultad utilizando am-
bos ojos al mismo tiempo

A los 3 meses

e Sigue objetos en movimiento

e Los ojos comienzan a trabajar
simultdneamente

e Comienza a mostrar alcance en
la direccidn visual

A los 6 meses

e Se voltea para ver objetos

e Utiliza un alcance preciso

e Tiene percepcién de colores,
puede tener un color favorito

e Ve agrandes distancias

e Recoge juguetes que se le han
caido

Alos 12 meses

e Muestra interés en fotos

e Sefalay hace gestos

e Coloca figura en el tablero

e Diferencia las distancias

e Reconoce rostro en el espejo

A los 18 meses

e Reconoce objetos familiares
e Hace garabatos

e Muestra interés en explorar

Si su hijo se ve 0 se comporta como
si tuviera algun problema de visidn,
hable con el doctor de su hijo. Us-
ted puede que necesite un referido

Escuela de Texas para ciegos y personas visualmente impedidas

para un examen visual. Hasta un
nifo que necesita espejuelos pue-
de que no vea en la misma forma
gue otros nifios lo hacen y se pue-
den beneficiar de los servicios de
educacion especial. La interven-
cién temprana es bien importante.
En los primeros afos de la infan-
cia, cada mes cuenta. Nifios con
problemas de visibn a menudo
muestran retraso en el desarrollo.
Un nifio que no esta identificado
en sus primeros afios en un futuro
puede tener problemas para pre-
star atencidon en la escuela, apren-
der a leer, aprender lo que esta
escribiendo el maestro en la piza-
rra, practicar deportes y de la in-
teraccion social con otros nifos.
Un impedimento visual es una dis-
capacidad significativa, el obtener
servicios rapido hace una gran di-
ferencia.

Si usted sospecha que su hijo tiene
un problema de Vvisién Vvisite
www.dars.state.tx.us/ecis/
searchprogram.asp o llame a la
linea de consultas de DARS al 1-
800-628-5115.

Recursos Visuales Adicionales

La Escuela de Texas para ciegos y

personas visualmente impedidas,
Infantes y Trotones con impedi-
mentos visuales o sordo-ceguera

http://www.tsbvi.edu/
outreach/4083-infants-toddlers-
preschoolers-vi

http://www.tsbvi.edu/
outreach/4058-infant-preschool-
services-db

Fundacion Bebés ciegos hoja infor-
mativa
http://www.blindbabies.org/
learn/diagnoses-and-strategies/

Perkins Scout: Impedimentos vi-
suales en la infancia
http://www.perkinselearning.org/
scout/early-childhood

Encontrando ojos opusculo para
distribucién
http://www.escl1.net/cms/lib3/
TX21000259/Centricity/
Domain/187/Eye%20Find%
20Brochure%202013%202014%
20SLSBVI%20SFASU.pub
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El Congreso aprueba la ley: Able, una gran Victoria para las per-
sonas con discapacidades y sus familias

Ley Para logro de una mejor experien-
cia de la vida (ABLE) 2014. La ley fue
presentada por primera vez en 2006,
la Ley de ABLE permitird a las perso-
nas con discapacidad (con una edad
de inicio hasta 26 afios) y a sus fami-
lias la oportunidad de crear una cuen-
ta de ahorros exenta de impuestos
que se puede utilizar para mantener
la salud, la independencia y calidad de
vida.

"Hoy se marca un nuevo dia en la con-
cepcidn y el apoyo de las personas
con discapacidad y sus familias de
nuestro pais", dijo Michael Morris, el
Director Ejecutivo del Instituto Nacio-
nal de la Discapacidad (IND). El afia-
dié "Es una gran victoria para la comu-
nidad de discapacitados, ABLE, permi-
te que por primera vez en la politica
de nuestro pais, se reconozca que se
afiaden costos el vivir con una disca-
pacidad." "Por mucho tiempo, el go-
bierno federal ha puesto limites en los
bienes para poder seguir siendo elegi-
ble para recibir beneficios publicos
necesarios los cuales han servido co-
mo un obstaculo hacia una mayor in-
dependencia financiera para los millo-
nes de personas que viven con una
discapacidad."

IND ha defendido durante mucho
tiempo la Ley ABLE como una estrate-
gia fundamental para ofrecer un cami-
no hacia un mejor futuro econémico
para todas las personas con discapaci-
dad. La organizacion ampliamente ha
documentado y llamé la atencién so-
bre la realidad cotidiana y los gastos
adicionales asociados a vivir con una
discapacidad, y los desafios de la na-
vegacion por la compleja red de las
reglas del gobierno para mantener la
elegibilidad beneficios publicos.

El IND ha creado una lista de 10 ele-
mentos sobre cuentas ABLE que las
personas con discapacidad y sus fami-
lias deben conocer:

Cuentas ABLE : 10 cosas que usted
debe conocer:

1. ¢Qué es una cuenta ABLE?

son cuentas de ahorro con ventajas
fiscales para las personas con discapa-
cidad y sus familias, seran creados
como resultado de la aprobacion de la
Ley ABLE de 2014. Los ingresos obte-
nidos por las cuentas no sean tributa-
bles. Las contribuciones a la cuenta
hecha por cualquier persona (el bene-
ficiario de la cuenta, familiares y ami-
gos) no serian deducibles de impues-
tos.

2. {Por qué necesitamos cuentas
ABLE?

Millones de personas y sus familias
dependen en amplia medida de bene-
ficios publicos para el ingreso, la sa-
lud, la alimentacién y la vivienda. Pa-
ra ser elegibles para beneficios publi-
cos (SSI, estampillas, Medicaid) se re-
quiere evidencia de ingresos no mayo-
res de 2,000 en cuentas de ahorro,
fondos de retiro y otros articulos de
gran valor. Para continuar cualifican-
do para esos beneficios publicos los
individuos deben permanecer siendo
pobres. Por primera vez, en la politi-
ca publica, la ley ABLE reconoce el
costos adicionales y significativos de
llevar una vida con discapacidad. Esto
incluye los costos relacionados con
criar un nifo con discapacidades signi-
ficativas o un individuo en edad pro-
ductiva con discapacidades o gastos
adicionales para la vivienda accesible,
transporte, servicios de asistencia per-
sonal, tecnologia de asistenciay el
cuidado de la salud no cubiertos por
el seguro, Medicaid o Medicare.

Por primera vez, se les permitird a los
individuos y las familias elegibles es-
tablecer cuentas de ahorro ABLE que
no afectardn su elegibilidad para SSI,
Medicaid y otros beneficios publicos.
Ademds, una cuenta ABLE "asegurar
la financiacion de los gastos relaciona-
dos con la discapacidad en favor de
los beneficiarios con discapacidad
para que complementen, pero no sus-
tituyan, los beneficios proporcionados
a través de un seguro privado, Medi-

caid, SSI, los beneficios del empleo vy
otras fuentes ".

3. éSoy elegible para una cuenta
ABLE?

La aprobacién de la legislacién es el
resultado de una serie de compromi-
sos. La version final de la Ley de ABLE
limita la elegibilidad a las personas
con discapacidades significativas con
una edad de inicio de la discapacidad
antes de cumplir 26 afios de edad. Si
usted cumple con este criterio y ya
esta recibiendo beneficios de SSly /o
SSDI, usted es automaticamente elegi-
ble para establecer una cuenta ABLE.
Si usted no es un beneficiario de SSI

y / 0 SSDI, pero aun asi cumple con el
requisito de edad de aparicién de
discapacidad, usted todavia sera ele-
gible para abrir una cuenta ABLE si
cumple con los criterios de SSI rela-
cionados con las limitaciones funcio-
nales significativas. Los reglamentos
gue se escribieron en el 2015 por el
Departamento del Tesoro tendrdn
qgue explicar con mas detalle la evi-
dencia y documentacion médica re-
guerida. Usted no necesita ser menor
de 26 para tener derecho a una cuen-
ta ABLE. Usted podria estar sobre la
edad de 26, pero debe tener la docu-
mentacién que indica la edad de ini-
cio de la discapacidad antes de los 26
anos.

4. ¢Hay limites en la cantidad de
dinero que se puede depositar en
una cuenta ABLE?

Las contribuciones anuales totales

por todas las personas que partici-
pan, incluyendo familiares y amigos,
es de $ 14.000. La cantidad sera ajus-
tada anualmente por la inflacién.
Segln la legislacién fiscal vigente, $
14.000 es la cantidad maxima que los
individuos pueden regalar a otra per-
sona sin pagar impuestos (exclusion
del impuesto sobre donaciones). El
limite total en el tiempo que se podr-
ia hacer con una cuenta ABLE estara
sujeta a cada estado individual y su
limite para las cuentas de ahorro de
la Seccién 529 del cddigo de Rentas
Internas relacionados con la educa-
cion. Muchos estados han estableci-
do el limite en mas de $ 300.000 por
plan. Sin embargo, para las personas
con discapacidad que son beneficia-
rios de SSI y Medicaid, la Ley ABLE
establece algunas limitaciones adicio-
nales. Los primeros $ 100,000 en
cuentas ABLE estarian exentos del
limite de recursos individuales SSI $
2,000. Cuando una cuenta ABLE su-
pera los $ 100.000, el beneficiario
seria suspendido de elegibilidad para
los beneficios de SSI y ya no recibira
ese ingreso mensual. Sin embargo, el
beneficiario continuard siendo elegi-
ble para Medicaid. Los Estados seran
capaces de recuperar algunos gastos
a través de Medicaid en caso de falle-
cimiento del beneficiario

5. ¢éQué gastos estan permitidos
en las cuentas Able?

Volumen 14, Ejemplar 1


http://www.realeconomicimpact.org
http://www.realeconomicimpact.org

El Congreso aprueba la ley: Able continia de ia pdg. 6

Un "gasto por la discapacidad califica-
do" significa cualquier gasto relacio-
nado de vivir una vida con discapaci-
dad. Estos incluyen la educacion, la
vivienda, el transporte, la capacita-
cion laboral y apoyo, tecnologia de
asistencia y otros gastos que se des-
cribirdn con mas detalle en los regla-
mentos que se desarrollaran en 2015
por el Departamento del Tesoro. - Ver
mas en: http://www.ndss.org/
Advocacy/Legislative-Agenda/Creating-an
-Economic-Future-for-Individuals-with-
Down-Syndrome/Achieving-a-Better-of-
Life-Experience-ABLE-Act/
#sthash.5bZx7EQA.dpuf

6. ¢Dénde puedo abrir una cuenta
Able?

Cada estado es responsable de esta-
blecer y operar un programa ABLE. Si
un Estado decide por no establecer
su propio programa, el Estado puede
optar por contratar a otro estado pa-
ra seguir ofreciendo a sus individuos
elegibles con discapacidades significa-
tivas la oportunidad de abrir una
cuenta ABLE.
Después que el presidente Obama
firma la Ley de ABLE, el Secretario del
Departamento del Tesoro comenzara
a desarrollar regulaciones que guiaran
los estados en términos de: a) la in-
formacion necesaria para ser presen-
tada para abrir una cuenta ABLE; b) la
documentacion necesaria para cum-
plir los requisitos de elegibilidad
cuenta ABLE para una persona con
una discapacidad; y c) los detalles de
la definicion de "gastos de discapaci-
dad calificados" y la documentacién
que serd necesaria para la declaraciéon
de impuestos.
No se pueden establecer cuentas has-
ta que se finalicen las regulaciones
después de un periodo de comenta-
rios publicos sobre las normas pro-

puestas para la implementacién del
programa. Los Estados comenzaran a
aceptar solicitudes para establecer
cuentas ABLE antes de finales de
2015.

7. éSe puede tener mas de una cuen-
ta ABLE?

No. La Ley Able limita la cantidad de
cuenta Able a una por individuo con
discapacidad.

8. éLos Estados ofrecerdn alternati-
vas para invertir los ahorros contri-
buidos a una cuenta Able?

Al igual que los estados, los planes de
ahorros universitarios 529, los esta-
dos tienden a ofrecer a los individuos
y familias mdultiples opciones para
establecer cuentas ABLE con variadas
estrategias de inversién calificados.
Cada individuo y su familia tendrdn
que proyectar posibles necesidades y
costos futuros. Los contribuyentes o
beneficiarios designados de la cuenta
estdn limitados, por la Ley de ABLE, se
puede cambiar la manera en que se
invierte su dinero en la cuenta hasta
dos veces por afio.

9. ¢Cuantas personas y familias ele-
gibles podran beneficiarse de poder
establecer una cuenta Able?

Hay 58 millones de personas con dis-
capacidad en los Estados Unidos. Para
cumplir con la definicién de discapaci-
dad significativa requerida por la ley
para ser elegible para establecer una
cuenta Able, el nimero seria de
aproximadamente 10 por ciento del
grupo mas grande, o 5,8 millones de
personas y familias.

10. ¢Como se diferencian una cuen-
ta Able de un fideicomiso de necesi-
dades especiales o un fondo combi-
nado?

Una Cuenta ABLE ofrecerd mas opcio-
nes y control para el beneficiario y su

familia. El costo de establecimiento
de una cuenta serd considerable-
mente menor que cualquier Fideico-
miso para Necesidades Especiales, o
Fondos Mutuos. Con una cuenta
ABLE, los propietarios de cuentas
tendran la capacidad de controlar sus
fondos vy, si las circunstancias cam-
bian, aun tienen otras opciones dis-
ponibles para ellos. Determinar qué
opcién es la mas adecuada depen-
dera de las circunstancias individua-
les. Para muchas familias, la cuenta
ABLE serd una opcidon importante y
viable en adicién a, o en lugar de en
lugar de, un programa de fideicomi-
so.

Instituto Nacional de la Discapacidad
(NDI) es una organizacidn nacional
sin fines de lucro dedicada a la cons-
truccién de un mejor futuro econd-
mico para las personas con discapaci-
dad. La primera organizacién nacio-
nal dedicada exclusivamente a la de-
fensa de empoderamiento econdmi-
co, la educacion financiera, desarro-
llo de activos y la estabilidad finan-
ciera de las personas con discapaci-
dad, el NDI afecta el cambio a través
de la educacion publica, el desarrollo
de politicas, capacitacion, asistencia
técnica vy las iniciativas innovadoras.
NDI y su Red han ayudado a mas de
2,3 millones de personas con disca-
pacidad a recibir cerca de $ 2,3 mil
millones en reembolsos de impues-
tos y créditos. Para obtener mas in-
formacion, visite:
www.realeconomicimpact.org.
Involucrese con NDI en Facebook:

RealEconlmpact o siga al NDI en
Twitter: @RealEconimpact

En Memoria

U na cosa que hemos aprendido es que algunos de los nifios con discapacidades nos dejan demasiado
pronto. Algunos de nosotros experimentamos la pérdida de un hijo., es una triste realidad que todos
esperamos que no suceda. Cuando eso ocurre. Todos nosotros aqui en Texas Parent to Parent sentimos un
dolor profundo y sufrimos su pérdida con ustedes.

Queremos ofrecerle nuestras condolencias a las familias de TxP2P quienes han perdido hijos recientemente:

Aisha Qureshi, hija de Marty y Rashid Qureshi

Daniel “Peanut” Carbajal, hijo de Lori Carbajal Medeirosy Brian Medeiros

Savanna Borden, hija de Tamara Atkinson y David Borden

Nuestro mas sentido pésame,

Miembros, Voluntarios, & Junta de Texas Parent to Parent
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Itinerario de Conferencias

Fecha

Titulo de la Conferencia Lugar Informacién sobre Registro
Jueves 26 de marzo| Conferencia Anual para la Educa- Arlington Para mas informacidn visite,
-Sabado 28 de mar-| cién y Rehabilitacién de individuos http://www.txaer.org/conference
Z0 con ceguera o dificultades visuales
de Texas
Sébado 28 de mar- | Feria Anual Nacional para personas Austin Para mas informacion visite,
Z0 con sordera o problemas de audi-
cion http://www.deafnation.com
Sabado 25 de abril Caminata por el Autismo Abilene Para mas informacion visite,

http://
www.walknowforautismspeaks.org

Domingo 19 de
abril

Caminata en Waco por el Autismo y
dia familiar

Universidad Bay-

Para mas informacion visite,

lor
http://www.hotautismnetwork.org
Waco
Sabado 2 de mayo |TxP2P & el Distrito Escolar Indepen-|  Port Isabel Para mas informacion visite,

diente de Port Isabel presentan la
2da Conferencia Anual

“Herramientas para Empoderar”
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