Texas (Parent to (Parent

Perspectiva de los padres mxp2p Boletin Trimestral

TxP2P Actualizacion
Laura J. Warren, TxP2P

iTenemos dos conferencias que se acercan! La 4ta Conferencia Anual Viviendo con Discapa-
cidad se llevara a cabo en Hurst (area de Fort Worth) el sabado, 9 de abril del 2016, en la Pri-
mera Iglesia Bautista de Hurst. Tendremos 4 sesiones con 6 temas diferentes a través del dia.
Incluirdn sesiones sobre educacidn especial, defensa, STAR Kids, Care Notebooks, salud men-
tal en nifios y recursos. Rosemary Alexander de nuestro programa Caminos hacia la Transi-
cion ofrecerd una sesion de todo el dia sobre la transicion. Y tenemos el placer de anuncia
que tendremos un taller para hermanos y guarderia infantil en nuestra conferencia este afio.
Nuestra 12" Conferencia Estatal Anual de TxP2P se llevard a cabo en San Marcos el viernes,
17 & Sabado, 18 de junio del 2016. La inscripcidn esta abierta para ambas conferencias. Pue-
de encontrar el registro en la pagina de nuestro sitio web, www.txp2p.org. iEsperamos que
puedan unirse a nosotros en una o ambas conferencias !

TxP2P ha tenido algunos cambios y queriamos que los conocieras: Queriamos darle la bienve-
nida a Greta James-Maxfield quien ha aceptado una posicién en el equipo de Apoyo Familiar.
Greta ha sido un padre mentor voluntario con nosotros desde hace varios afios. Puede cono-
cer un poco mejor a Greta al leer su articulo en este boletin.

Si todavia no ha consultado TxP2P Care Notebook (http://www.txp2p.org/resources/
CareNotebook.html) y Medical Home Toolkit (http://www.txp2p.org/resources/
medHome.html), hagalo ahora — ambos son excelentes herramientas de manejo para que
pueda mantener un registro de las necesidades médicas, educativas y de transicion.
iEsperamos que tenga una primavera espectacular!

La defensa legislativa esta bien viva
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Los defensores se estan preparando Si desea ser incluido en estos

Varios padres viajaron a McAllen la

para la préxima sesion legislativa, que
comienza en enero de 2017, promo-
viendo politicas y el financiamiento de
la educacién y diversos temas de cui-
dado a largo plazo. Probablemente el
problema mds apremiante es |la
implementacion de la coordinacidn de
casos por Star Kids, el proximo otoio
en una manera que funcione para to-
dos. Para mas informacién siga este :
http://www.hhsc.state.tx.us/
medicaid/managed-care/mmc/star-
kids.shtml

esfuerzos o para introducir una area
de interés nueva, por favor, péngase
en contacto conmigo. jAbogamos en

temas que los padres traen;
sus temas son nuestros temas!
Linda Litzinger, 512-922-3810 or

linda.litzinger@txp2p.org.

semana pasada a declarar en las Au-
diencias en el Senado
sobre las camas de seguridad en los
salones de clase de educacién espe-
cial. Aqui estd nuestra foto con el se-
n ador Lucio
Christine Broughal, Linda Litzinger,
Lori Patlan, Delores Zarate, Eva Caro,
Deborah Tomai, Columba Wilson y
Cristian Martinez.
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Estar preparados siempre es una buena idea

Al vivir en Texas, estamos expues-
tos a muchas formas de emergen-
cias o desastres. Como familiar de
un niflo o ninos con necesidades
de cuidados especiales de salud,
éesta preparado? Aqui hay algunas
preguntas para hacerse a si mismo
cuando se trata de estar prepara-
dos para una emergencia: ¢Su nifio
sabe que hacer y hacia donde ir si
ocurriera una emergencia? Un
buen recurso el es Centro de de-
sastres y crisis de la comunidad
(DCC) de la Universidad de Misuri;
tienen una serie de videos llamado
Hunter and Eve el cual incluye
paginas para colorear imprimibles.
http://dcc.missouri.edu/hunter-

eve.

¢Actualmente tiene un plan de cui-
dados, incluyendo lista de medica-
mentos y nombres de doctores e
informacién de contacto? jEs una
buena idea asegurarse que alguien
fuera de su familia conoce su plan
de cuidados! Un vecino incluso un

familiar que viva en otra area del
estado lejos del area del desastre
también es una buena persona
con la cual compartir informacion.
Esta también seria una buena per-
sona para nombrar como su punto
de contacto principal en su plan de
emergencia. Aseglrese que los
miembros de su familia saben co-
mo contactar a esa persona, la
cual serd la persona principal a la
cual todos intentaran comunicar-
se. FEMA recomienda enviar men-
sajes de texto si es posible en vez
de hacer llamadas telefénicas si
tiene servicio de teléfono celular,
para mantener las lineas telefdni-
cas libres para el personal de
emergencia.

éUsted tiene una fuente de energ-
ia de respaldo para los equipos
médicos que utilizan electricidad?

Sherry Santa, Personal TxP2P

iSi usted tiene un generador re-
cuerde utilizarlo solo afuera!

¢Como familia, tienen un plan de
evacuacién? Y, éusted lo ha prac-
ticado con sus hijos? jListo o no
este es un buen recurso para co-
menzar su plan familiar! http://
texasprepares.org/English/

Family.htm

El Departamento de Servicios de
Salud del estado de Texas ha pu-
blicado una guia de planificacion
en caso de emergencias y desas-
tres para niflos con necesidades
especiales de cuidados de salud;
puede encontrar su copia en PDF
en: http://texasprepares.org/
E n ¢ | i s h /
emer plan cshcn eng.pdf

iOjald que pueda comenzar a dar
pequefos pasos para estar prepa-
rados ante cualquier situacidon
gue pudiera ocurrir en Texas!

/'/
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i NOTA: Yahoo Groups ya no nos permite afladir usuarios - sélo podemos invitarlo al grupo. i
¥r Desafortunadamente, muchas de nuestras invitaciones son enviadas a Spam y usted nunca las ve. Otra forma que v
¥ tenemos para hacerlo parte de un grupo electrénico es si usted manda un correo electrénico al administrador para **
afiadirlo. Contacte a Susan.Prior@txp2p.orgs i quiere formar parte de alguno de estos grupos: Abogacia, ADD/
o ADHD, Autismo, Bipolar, Dad’s, Dislexia, ECI, Educadores en el Hogar, Salud en Casa, Medicaid Waiver, NICU, Espa- A
¢ fiol, Transicidn o grupos locales (Amarillo, Austin, Bryan/College Station, Coastal Bend/Corpus Christi, Dallas/Ft.
Y¢ Worth, El Paso, Houston, San Antonio, San Marcos, Rio Grande Valley, & Waco/Temple). Si esta interesado en iniciar ¢
7 y moderar alglin grupo para su drea, nos encantaria apoyarlo. Contacte a Laura en Laura@txp2p.orgpara platicar al 7
respecto. i
+ El boletin de TxP2P no tiene derechos reservados. Silo desea, puede usar cualquier articulo publicado en este
Y boletin 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 algln articulo, por favor solicitela con fecha y nombre del mismo a Susan, **
” Susan.Prior@txp2p.org, para enviarla a su correo electrdnico. i
4 iSalve un arbol y obtenga este boletin electronicamente! Si usted estd recibiendo este boletin por correo, .
Y puede solicitar que le enviemos la versién electrdnica. Es facil de leer e imprimir, si asi lo requiere. Contacte a Susan ¢
77 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. jiGracias!!

JAY
pAS JAS
pAS pAS
pAS pAY
pAS PAS
pAS JAS
pAS pAS

PARASASASASASASAGASAGASAGAGAGASASASASASAS AR LA S A A A S A A AR ASASASAGAGASASASASASAGASASASAGASAGSAGAS

Volumen 16 Ejemplar 1


http://texasprepares.org/English/Family.htm
http://texasprepares.org/English/Family.htm
http://texasprepares.org/English/Family.htm
http://texasprepares.org/English/emer_plan_cshcn_eng.pdf
http://texasprepares.org/English/emer_plan_cshcn_eng.pdf
http://texasprepares.org/English/emer_plan_cshcn_eng.pdf
http://dcc.missouri.edu/hunter-eve
http://dcc.missouri.edu/hunter-eve
http://dcc.missouri.edu/hunter-eve
mailto:Susan.Prior@txp2p.org
mailto::Laura@txp2p.org
mailto:Susan.Prior@txp2p.org
mailto:Susan.Prior@txp2p.org

La Intervencidon Temprana en la Ni-
fiez (ECI, por sus siglas en inglés)
proporciona servicios a la s familias
gue tienen infantes o nifios con dis-
capacidades o retrasos en el desa-
rrollo. La mayoria de los servicios
de ECI se proporcionan en el hogar,
de cualquier modo, los servicios se
proporcionan en otro ambiente. Un
resultado importante que obtienen
las familias que reciben servicios de
ECI es que sienten que conocen co-
mo apoyar el desarrollo de nifio
tanto en el hogar como en la comu-
nidad. El entorno en la comunidad
puede incluir la guarderia infantil,
programas de educacién temprana,
actividades en la biblioteca o sim-
plemente jugar en el parque de la
comunidad o en dreas de juego.

Los servicios de ECI tienen como
objetivo apoyar el nifio y su familia,
junto con los proveedores de la co-
munidad, para que el nifio pueda
participar plenamente de |Ia
experiencia en la comunidad. Esto
sera diferente para cada nifio, por-
gque cada nifio tiene
diferentes necesidades. El plan para
participar debe ser abordado de
manera regular e individualizado
para satisfacer las necesidades del
nifio y las expectativas de la familia.
E S
importante tener en cuenta la pla-
nificaciéon de actividades de la co-
munidad para su hijo. El aprendiza-
je de nuevas habilidades en otros
ambientes ayudan a los nifios a:

e Aprender destrezas que son uti-
les para el diario vivir,

e Interactuar con otros nifios, que

modelen las destrezas desea-

das, practiquen nuevas destre-

zas,

Experimenten un sentido de

pertenencia,

Desarrollen destrezas sociales,

Estar motivado para aprender

cosas nuevas,

Obtener confianza en sus nue-

vas habilidades.

Los padres pueden pedir que algu-
nos de los servicios de ECI se pro-
porcionen en la guarderia de sus

nidad

hijos. Los servicios de ECI en este
ambiente se centran en
la coordinacién de las actividades
de aprendizaje con el maestro
para asegurar que el nifo partici-
pe plenamente en la clase. Esto
puede significar la adaptacién de
la actividad, el cambio del
ambiente para satisfacer las ne-
cesidades del nifo, o
el apoyo con las relaciones entre
pares en el salén de clases.

ECI también puede trabajar con el
proveedor de cuidado diurno para
entender como estructurar las tareas
en pequenos

pasos de desarrollo para revelar el
nivel de habilidad del nifo. Esto per-
mite a los padres y profesores esta-
blecer

expectativas realistas para el nifo.
Como resultado, son mas capaces
de reconocer y aplaudir los logros

del nifio. La funcién de su proveedor
de EClnoes

reemplazar la comunicacion entre la
familia y el cuidador de nifios, sino
ofrecer estrategias que apoyen al
nifio del desarrollo tanto en casa
como en el lugar de cuidado infantil.

Algunas familias pueden querer que
su hijo participe en otras

actividades de la comunidad, tales
como la hora del cuento en la biblio-
teca,

actividades de los padres / hijo de la
clase, o cuidado de nifios / guarder-
ia en su iglesia. En algunos casos,
las familias no pueden estar seguros
de lo que esta disponible para ellos
en sus comunidades. ECI y la familia
puede trabajar

juntos para explorar opciones y de-
terminar lo que va a satisfacer sus
necesidades.

¢Qué usted puede hacer para
ayudar al proveedor de ECI a en-
contrar maneras para que su
hijo participe en la comunidad?
1. Identificar las experiencias

ECI Trabajando con los proveedores de la comu-

que usted piense que van a
beneficiar a su hijo. Si no estd
seguro, esté abierto a explorar.

2. ldentifique las actividades que
le gustan al niflo. Esta lista le
ayudara al proveedor de ECI a
conocer lo le es ideal.

3. Identifique las fortalezas del
nifo. Una actividad que se
centra en los puntos fuertes de
su hijo le sera mas exitosa.

4. Piense en algunas de las
desafios que puedan surgir.
éiQué ideas tienes

para tratar de minimizar los
retos en la participacion de su
hijo?

5. Sea honesto acerca de sus
preocupaciones.

6. Tenga confianza en su capaci-
dad para conocer a su hijo y
compartir esa informacion con
los demas.

éQué debe prepara para compar-
tir informacién con el proveedor
de la comunidad?

1. Sus metas y expectativas para
su nifo.

2. Su conocimiento y experiencia
acerca de su nino.

3. Estrategias que mejor funcio-
nan con su nifo.

4. La mejor manera de comuni-
carse con su nifio.

5. En la guarderia, provea una
copia del Plan Individual Servi-
cios para la Familia (IFSP, por
sus siglas en inglés). Enumere
los proveedores de cuidado
de su nifio que trabajan con
sus metas.

6. Asuntos que observa e ideas
de como mejorarlos.

7. Las necesidades especificas de
su hijo. ¢Qué espera de esta
experiencia?

Para encontrar un programa local
de ECI programa en su area, llame
a la linea de consultas de DARS al 1
-800-628-5115 o busque un pro-
grama en www.dars.state.tx.us/
ecis/searchprogram.asp
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Preparandose para su ARD universitario

Si usted es como mis padres, nunca pierde una oportunidad
para decirle a su hijo que puede hacer cualquier cosa, inclu-
yendo ir a la universidad. Puede incluso que haya notado
que su hijo es capaz de aprender luego de la escuela con sus
pares. Usted es todo para su hijo, asi que esté listo para el
siguiente paso después de la escuela. Pero, éicomo disefias
los documentos del ARD para alcanzar esos objetivos?
Bueno, esto es lo que he aprendido de mi propia experien-
cia. jQuizds mis propias experiencias puedan ayudar! hind-
sight (No se preocupe, aun si su hijo no esta interesado en la
universidad, algunas de estas cosas, le ayudaran con la auto-
defensa y a una vida mas centrada en la persona).

Escuela Elemental

e Ensefie a su hijo de su diagnostico
y lo que necesita y porqué.

e Aseglrese que su hijo este pre-
sente durante las reuniones de
ARD

e Intente enfocarse en establecer
las metas a largo plazo. ¢{Ddénde
visualiza a su hijo cuando termine

12@
s

la escuela superior? ¢Qué debe
ocurrir en la escuela para que su
hijo llegue a doénde usted lo vi-
sualiza?

e Escriba metas realisticas. No hace

sentido que amoneste a un estu-
diante de primer grado por inter-
cambiar la b/d, cuando de acuer-
do a los objetivos de terapia, de-
beria estar comenzando a agarrar
el 1apiz.

Escuela Intermedia

e Me hubiera gustado haber alinea-
do los objetivos de la terapia con
lo que estaba haciendo en la cla-
se. Por ejemplo, en sexto grado
estdbamos aprendiendo sobre los
electrones de Valencia en los ato-
mos. En retrospectiva, debimos
haber estado practicado dibujan-
do los electrones, cuando estaba
siendo sacada de la clase, en lugar
de algo que no estaba vinculado
académicamente. Solucionamos
este asunto en la escuela superior
cuando el terapeuta ocupacional
comenzd a ayudarme con mis
proyectos de arte. Esto fue util
especialmente cuando tuve que
dibujar formas tridimensionales
porque tengo dificultad con el
razonamiento espacial.

Amy Litzinger, Personal TxP2P

e Como estudiante de escuela in-
termedia con una silla de ruedas
nueva, hubiera deseado utilizar
algun tiempo durante el horario
escolar para aprender como con-
ducir de manera segura.

Escuela Superior

e Obtenga la documentacién ade-
cuada del diagndstico de su hijoy
la prueba neuro-psicoldgica, ya
que el distrito escolar la puede
costear. Necesitara esta informa-
cion para solicitudes para la uni-
versidad y la prueba SAT o ACT.
Toda modificacion debe ser docu-
mentado en el ARD durante al
menos nueve meses antes de
solicitar modificaciones en estos
examenes. Debe solicitarlas seis
meses antes de la fecha del exa-
men. Si necesita algo, lo mejor es
conseguirlo en el ARD al menos
durante el tercer afo de su hijo.

En Memoria

l | na cosa que hemos aprendido es que algunos de los nifios con discapacidades nos dejan demasiado pronto. Algu-
nos de nosotros experimentamos la pérdida de un hijo., es una triste realidad que todos esperamos que no suce-
da. 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:
Travis Dafft, hijo de Teresa Dafft

Harper Elle Howard, hija de Penny & Dustin Howard

Auto defensor Carol Thompson

Casey Barnes, hija de Marty & Tim Barnes

Nuestro mas sentido pésame,

El personal, voluntarios & Junta de Directores de Texas Parent to Parent
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The Children with Special Health Care Needs
(CSHCN) Services Program

Los  servicios del
Programa de CSHCN
con el Texas Depart-
ment of State Health
Services, (DSHS) ayu-
da a los nifios con
necesidades especiales de cuidados de
salud y personas de cualquier edad
con fibrosis quistica a través de mu-
chos programas e iniciativas
incluyendo beneficios de cuidado de la
salud, coordinacion de casos y servi-
cios de apoyo a la familia vy
a la comunidad.

BENEFICIOS DE CUIDADO MEDICO

Los beneficios de cuidados de salud
estan disponibles para aquellos que:

¢ Vivan en Texas;

e Sean menores de 21 (o cualquier
edad si tienen un diagnostico de
fibrosis quistica);

e Tener cierto nivel de ingreso fami-
liar;

e Necesitar mayor atencion de salud
que la que los nifios generalmente
necesitan;

e Tener un problema médico que se
espere que dure al menos 12 me-
ses que limite una o la mayoria de
las actividades de la vida diaria 'y

e Tener sintomas fisicos (no solamen-
te una condicién mental, conduc-
tual o retraso en el desarrollo)

Los servicios a los clientes que reci-
ben beneficios de cuidados de salud
incluyen:

e Cuidados de salud médicos, denta-
les y mentales

e Medicamentos

e Gastos de viaje para visitas de cui-
dado medico

e Terapias especializadas, como tera-
pia fisica y ocupacional

e Suministros médicos y equipo me-
dico duradero

e Servicios y productos nutricionales
e Enfermera de salud en el hogar

e Servicios de visidn y audicidn

e Dispositivos ortopédicos y prétesis
e Costos de seguros de salud

e Y mas...

Actualmente, los servicios del Progra-
m a cC S H C N

tienen una lista de espera para los be-
neficios de cuidados de salud. Esto
significa que los clientes nuevos no
serdn capaces de recibir beneficios de
servicios de salud hasta que sean re-
movidos de la lista de espera.

Una vez el nifo es elegible para los
servicios del Programa, es importante
completar los documentos de renova-
cién cada 12 meses para que el nifio
se mantenga en el programa. Los
clientes en la lista de espera también
deben renovar su subscripcién anual-
mente. Se otra manera, seran removi-
dos del programa y colocados nueva-
mente en la lista de espera de los ser-
vicios de CSHCN.

Para solicitar los beneficios del Progra-
ma de servicios de salud de CSHCN :

e Llame al 1-800-252-8023 para comu-
nicarse con una oficina local o una
organizacién basada en la comuni-
dad.

Cuando usted solicite los servicios del
programa CSHCN
se le solicitard que proporcione:

e La solicitud del Programa CSHCN.
¢ Prueba de residencia.

¢ Prueba de fecha nacimiento.

e Prueba de ingreso familiar.

e Documentos o tarjetas de identifica-
ciéon para cualquier otro seguro de
salud.

e Un formulario de evaluacién del Pro-
grama de servicios de CSHCN con un
diagnostico o que califica completa-
do por el doctor o dentista de su
nifio y lo que el programa denomina
como una determinacion de
“necesidad urgente de servicios”.
Este formulario debe estar firmado
por el doctor o dentista de su hijo.

Animamos a las familias a visitar el
sitio web del programa de servicios
CSHCN vy solicitor en  http://
www.dshs.state.tx.us/cshen/.

COORDINACION DE CASOS

Los servicios de coordinacion de casos
estan disponibles para todos los nifios
con necesidades especiales de cuida-
dos de salud en Texas, aln cuando no
sea cliente de CSHCN. El coordinador
de casos ayuda a los nifios y las fami-
lias a identificar las necesidades, esta-
blecerlas metas, desarrollar un plan,
acceder a servicios y monitorear el

progreso.

Un coordinador de casos puede ayu-
dar a las familias con reuniones de la
escuela, la transicion a la edad adulta
y a encontrar un hogar médico. Estos
servicios estan disponibles en todo el
estado a través de los proveedores de
manejo de casos en la comunidad del
Programa de Servicios de CSHCN
0 a través de trabajadores sociales
autorizados dentro de las oficinas
regionales de salud del DSHS. Para
encontrar un administrador de casos,
visite  http://www.dshs.state.tx.us/
cshcn/CSHCN-Regional-and-Local-
Offices.shtm.

APOYO A LA FAMILIA & RECURSOS
EN LA COMUNIDAD

El apoyo a las familias esta disponible
a través de la red local del programa
de servicios de CSHCN,
organizaciones de base comunitaria.
Estas organizaciones proporciona una
gama de servicios incluyendo apoyo
de familia a familia, informacién vy
referidos, educacién/adiestramientos
y respiro. No todos los tipos de servi-
cios estdn disponibles en todas a
través de todo el estado. Para averi-
guar si hay un proveedor de servicios
comunitario en su area, visite el sitio
web del Programa CSHCN en http://
www.dshs.state.tx.us/cshcn/
Community-Based-Contractors.shtm.

Un kit de herramientas sobre transi-
ciéon con enlaces a muchos recursos
para jovenes en edad de transicion,
sus familias proveedores y otros esta
disponible en: http://
www.dshs.state.tx.us/cshcn/
Transition-Resources.aspx.

Cualquiera puede inscribirse para re-
cibir actualizaciones del programa en
el correo electrénico y o texto a
través de GovDelivery en: https://
public.govdelivery.com/accounts/
TXHHSC/subscriber/new?
topic id=TXHHSC 207.

Visite el Programa de servicios CSHCN
en http://www.dshs.state.tx.us/
CSHCN/ para mas informacion, o lla-
me al: 1-800-252-8023 (NUumero gra-
tuito);

512-776-7355 (Austin)

El personal de programa esta disponi-
ble para contestar sus preguntas y
guiar a las familias a servicios y apo-
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Obteniendo el diagndstico

TxP2 recientemente me pidié que
contara la historia de mi materni-
dad. Inicialmente senti confusidn
sobre como contar una historia
gue no ha traido nada mds que
mayores complejidades a través
del tiempo y me pregunto en que
concentrarme. Bien, supongo que
comenzaré por el principio y luego
saltaré alrededor segln sea nece-
sario para describir el camino largo
y tortuoso por el cual hemos atra-
vesado.

Alerta reveladora **sigo aqui, sigo
de pie y no me olvido de como
sonreir o reir.

Mi querido y esperadisimo hijo fue
la respuesta a innumerable oracio-
nes cuando llegd en 1999 luego de
un embarazo saludable a termino
completo. El es un milagro y lo re-
cuerdo siempre, desde que ante-
riormente un embarazo a termino
completo habia sido tan escurridi-
zo. iUna vez llegd fue absoluta-
mente perfecto! A penas podiamos
creer nuestra buena suerte y borra
todo el dolor del anhelo que vino
antes. iSu puntuacién de APGAR
fue 9! Las enfermeras bromeaban
que las puntuaciones de 9y 10 son
para los hijos de los doctores,
ademds nos tranquilizaba cuan
perfecto habia nacido. Me sumergi
en una gloriosa capa de mamj, lle-
na de todas las formas de clases
para el bebé y la mama como citas
de juegos y comida para bebé
hecha en la casa.

Increiblemente este pequefio nifio
tenia una increible habilidad para
“presentarme” con extrafios, quie-
nes se convertian en nuevos ami-
gos, sin decir una palabra. Utilice
los medios en que solo los bebés
pueden comunicarse bien—1) risa
contagiosa, 2) amor por el juego y
las actividades al aire libre y 3) una
cara dulce enmarcada en risos
preciosos. Su perfeccién trajo la
admiracion e invitacion de el mun-
do. Asegurandole un futuro brillan-
te aceptamos su precioso desarro-
llo como otra caracteristica del re-
galo enorme que se nos conce-

Greta James Maxfield, Personal TxP2P

di6. El comenzd a caminar a una
edad temprana y a hablar al tiem-
po estipulado y con una pronuncia-
cion preciosa. Lo que no sabiamos
gue este estado de felicidad durar-
ia sélo un poco mas de 2 afos, ni
gue algunas caracteristicas de este
desarrollo precoz eran seiales de
una discapacidad del desarrollo
emergente. Incluso cuando llegué
a estar lo suficientemente preocu-
pada para buscar la opinion del
pediatra, nunca me imaginé que
impactaria de forma permanente
la perfeccidn este potencial ilimita-
do.

Y entonces empezé.... o tal vez con
mayor precision, se acelerd hasta
tal punto que no podia esperar a la
cita con la neurdloga pediatrica,
tuvimos que programarla cita con
tres meses de antelacién de la pri-
mera cita disponible. "ESO" mas
adelante seria nombrado por pro-
fesionales y codigos DSM pero
“ESO” fue el hecho que se habia
convertido en una rutinaria agita
durante la clase de musica que
asistiamos juntos la cual anterior-
mente disfrutaba intensamente y
S i n
berrinche. Era “ESO" lo que no per-
mitia que pudiera salir del museo
d e n i A o s ,
especialmente las mesas del tren
de juguete, sin una rabieta. Era
"ESO" el hecho de que los visitan-
tes no podian salir de mi casa sin
culminar en una despedida des-
consolada llena de lagrimas de mi
hijo ni podriamos asistir a una cita
de juego como estdbamos acos-
tumbrados. Estaba tan nervioso al
llegar que se convirti6 en
irreal esperar que juegue con los
demds, mientras que bebia
café y socializaba con mis compa-
fieros como habia hecho anterior-
mente. Innumerables veces, él
habia jugado vy jugado bien
sin la direccion de ningun adulto.
Tal vez lo mas impresionante de
"ESO", fue la manera dramatica
gue recitaba historias que lo
introducimos a él de los libros que
se convirtieron en tan buena
companeros que él dormia con

ellos en lugar de juguetes de pelu-
che. Ya que mi marido es un
experto en alfabetizaciéon, nos
hemos dedicado
nosotros mismos a la alfabetiza-
cion y a leerle los libros a nuestro
h i j o
regularmente. Asi disfrutamos
leyéndole. (iNosotros también lo
hicimos!). A menudo él elige libros
para que nosotros le leyéramos e
incluso gritaba cuando terminaba-
mos, abogando por una
repeticion. A la hora de acostarse,
si nos negdbamos a leerle otra his-
toria porque ya era la hora de dor-
mir, oiamos su interpretacién
completamente exacta asi se con-
solé para dormir. Nunca me di
cuenta. Asumo que esto seria con-
siderado un perfil de la discapaci-
dad del espectro del autismo, pe-
ro en retrospectiva fue una parte
de lo que estaba levantando una
alarma interna. Y, sobre todo, mi
hijo estaba hablando demasiado.
Sé que suena loco, pero eso fue lo
que llamé completamente mi
atencion. El exceso de hablar. Fue
constante. Y me refiero
constante. Se despertd y su flujo
de conciencia comenzaria. Y sabia-
mos algunas de las palabras antes
de que salieran de su boca, ya que
le fueron leidos en la siesta y en la
hora de dormir de esos libros que

amaba (y sigue) amando tanto
Continda en la Pdg. 7
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EXPRESANDO mi preocupacién a
todos los que conocia, incluyendo
algunas personas con grados avan-
zados me aseguraron que los nifios
son raros y que el mio no parecia
mas raro que otros. En el momento
en que esto ocurrié habia libros que
se convirtieron en apoyo para mi a
la hora de acostarme. Me senti tran-
quila, pero entonces las manifesta-
ciones comenzaron a aumentar y
multiplicar aun cuando los demas
que nos rodeaban continuaron cal-
mando mis temores. E incluso él
dejo de
dormir. Asi que a los 2 afios y 6 me-
ses de edad finalmente consegui-
mos nuestra visita con un neurélo-
go. Dentro de unos 20 minutos se le
diagnostico

con algo llamado PDD-NOS.
Al tratar de aclarar rapidamente
Luché para mantener el contenido
de mi hijo durante la cita neurolog-
fa, rdpidamente le pregunté,
"éTiene eso algo que ver con el au-
tismo?" El médico respondié "No" y
yo estaba muy aliviada.

Se me ocurri6 hacer esta
pregunta porque queria encarar la
confianza de algunos amigos y fami-

liares, habia tomado a broma acerca
descartar, "No hay que preocupar-
se; eso es solo la patada del autis-
mo. "Y en el interin mientras espe-
raba a la cita con la neurdloga, hab-
fa oprimido el boton de Internet
Explorer. Esto fue hace mucho tiem-
po en términos de internet, pero yo
era una de las primeros a la hora de
acceder a la informaciéon médica en
linea. Me topé con algo que se lla-
ma "trastorno desintegrativo infan-
til" y casualmente uno de mis ami-
gos también y nos
preguntamos si eso era lo que le
estaba sucediendo a James... se me
escapa ahora por qué ese diagnésti-
co parecia preciso, pero sin embar-
go, cuando el neurdlogo dijo "No" a
la pregunta del autismo estaba tan
aliviada. Entonces asombrosamente
mi hijo fue referido a terapia del
habla y lenguaje ese dia. Me sor-
prendié porque él hablaba tan bien
gue nunca en un millén de afios
habria pensado que el remedio
podria incluir terapia del habla. Es-
taba preparada para la posibilidad
de algun tipo de trastorno psicoldgi-
co que podria remediarse con un
poco de terapia de juego.
Bueno, como ya he dicho, yo era

Continua de la Pdgina 6

una de las primeras en busquedas
médicas en linea, por lo que tan
pronto como llegué a casa utilicé el
equipo antiguo y cuando escribi
"PDD-NOS" y busque, todos los en-
laces llevaron a "autismo". iYo es-

taba furiosa! iY  asustadal
iConfundida! Confundida y muy,
muy preocupada.

Eran casi las 4:00 pm cuando llega-
mos a la casa a partir de esa cita
que cambid nuestras vidas y eso
significaba que podria tener una
oportunidad

de llamar al el médico por
teléfono y exigirle... una explica-
cion...

épor qué no habia respondido a la
pregunta sobre el autismo con
honestidad? Esta seria mi primera
leccidn sobre como son el significa-
do de las palabras y los diagndsti-
cos para nombrar
condiciones imprecisas que desaf-
fan toda explicacion. Cogi el teléfo-
no y nadie respondid, a pesar de la
persistente e ingeniosa maniobra
telefénica. Pasé esa noche, como
muchas veces, contemplando el
futuro desconocido.

iNo es negacion, es esperanza!

Tuve la buena suerte de aprender
mas sobre la negacidon que la ma-
yoria de los padres de nifios con dis-
capacidades. No solamente lo vivi
en carne propia cuando mi hijo na-
cid a través de sus primeros tres
afos, pero también lo estudié un
poco. Sabia que la negaciéon nos
compraba el tiempo que necesita-
bamos para absorber la informacion
gue podia devastarnos. Es tiempo
de procesamiento para que pueda
aceptar lentamente cualquier dia-
gnostico, sindrome o enfermedad
que acaba de recibir y seguir
adelante.

Sé que hay etapas de negacién. La
12 etapa: Cuando
alguien me preguntaba si Jason de-
beria estar caminando, respondia,
"iNO!" y me iba maldiciendo en voz
baja. La 22 etapa: Cuando alguien
m e preguntaba si
Jason deberia estar caminando, res-

pondia, "iNo, porque él era un bebé
prematuro, pero ahora el esta reci-
biendo servicios de ECI por lo que va
a ponerse al dia y todo va a estar
bien!". La tercera etapa: Cuando
alguien me  preguntaba i
Jason deberia estar caminando, le
respondia: "Bueno, Jason tiene
pardlisis cerebral y le va a tomar un
tiempo aprender a caminar".

También muchas veces los profesio-
nales de la medicina me han dicho
que han referido a alguien a TxP2P
porque “esa familia estd en nega-
cion”. Bueno, muchos de nosotros
lo estuvimos. Cuando mi hijo nacid
de 1 libra, 11 oz y nos dijeron que
habia una oportunidad de sobrevivir
de 10-20%, yo estaba totalmente
en negacion. Pero cada dia que vivid
era una buena sefial. Poco a poco la

Laura J. Warren, TxP2P

negacion se convirtié en esperanza.
Por un lado, sabia que la posibili-
dad de que pudiera sobrevivir era
baja, pero el todavia estaba aqui,
asi que tal vez, él seria parte del 10-
20%. El
médicos trataron con todas y cada

neonatélogo vy otros

una de las cuestiones que se plan-
tearon. Y todavia teniamos terribles
dias y terribles noches, pero conti-
nuo sobreviviendo. Asi que lo que
comenzé como negacidn se convir-
tié en la esperanza y nos ayudé a
todos a sobrellevar esta dura prue-
ba. Acaso, ¢No todos tenemos de-
recho a un poco de esperanza?
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