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TxP2P Al dia

Laura J. Warren, Directora Ejecutiva TxP2P

Esperamos que hayan pasado unos dias festivos maravillosos y que las cosas marchen bien para us-
ted y los suyos. Nosotros estaremos totalmente concentrados en las conferencias que tendremos
en los préoximos meses.

Nuestra primera conferencia del afio sera el sdbado, 25 de febrero en Tyler ISD Career & Technology
Center. Esta sera nuestra primera conferencia en esta drea y esperamos tener buenos resultados.
Después en abril 22 regresamos a First Baptist Church en Hurst para la 5ta Conferencia Regional
Anual de Viviendo con Discapacidades. Esta estara seguida por nuestra Conferencia Estatal el fin de
semana de junio 16-17 en el Embassy Suites & Convention Center de San Marcos. La ultima confe-
rencia del afo se llevara a cabo en el sur de Texas, pero todavia no tenemos fecha. Estaremos dan-
do a conocer toda la informacidn tan pronto la obtengamos.

Hemos agregado a nuestra lista de actividades un taller para los hermanos. Este programa es para
los hermanos de nuestros nifios con discapacidades, entre 8 y 12 afios de edad. Podran disfrutar de
juegos manualidades y arte, ademas podran dialogar con otros hermanos. Una persona entrenada
estard encargada de estos talleres.

También tenemos personal nuevo y nos gustaria darles la bienvenida a Martha Aguilar, Liz Hong,
Katrine Nordstrom and DeAnna Medart en el departamento de Apoyo a la Familia y a Elisabeth Hun-
ter y Adriana Valadez en el departamento de Camino a la Vida Adulta.

Por otra parte, también tuvimos el retiro de dos personas, las cuales no habiamos mencionado, el
pasado verano y otofio. Una de ellas es Debbie Wiederhold, ella estuvo con nosotros por mds de 12
afos, fue el cuarto miembro que se integré a TxP2P. Después de la conferencia y unas largas vaca-
ciones, Debbie decidi6 retirarse. Ella nos ayudd a construir TxP2P y fue una parte integral de la or-
ganizacion.

Jan DiMare empezd a trabajar con nosotros en el 2010 pero en realidad estuvo con nosotros desde
el principio. La primera junta de la mesa directiva fue en su comedor. Ella y su esposo, Charlie for-
maron parte de la junta por afios. Las extranaremos mucho a las dos, pero les deseamos lo me-
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jor en todos sus planes para el futuro.

Es dificil creer que empezamos Texas
Parent to Parent hace 15 afios. Nues-
tra primera reunidn de la mesa directi-
va fue en el comedor de uno de los
miembros de la organizacién. En la
junta decidimos quien queria ser parte
de los empleados y quien queria ser
parte de la mesa directiva. Sue Regim-
bal, Tammy Mann y yo decidimos ser
empleados. Patty Geisinger estuvo de
acuerdo en ser voluntaria permanente.
Nunca nos imaginamos hasta ddnde
llegariamos 15 afios después.

El escritor de la propuesta para la asig-
nacion de los fondos federales nos
cayo del cielo, justo antes de la reu-
nién de la mesa directiva. Nancy Post
le ensefd a Sue y a mi como escribirla,
mientras que Patty y Tammy descifra-
ban como servir mejor a los padres y
profesionales que nos llamaban. Fui-
mos muy afortunados por la ayuda que
nos dieron para conseguir el estatus de

encias — Pag. 8

iFeliz 15° aniversario, TxP2P!

Laura J. Warren, Directora Ejecutiva TxP2P

organizacion sin fines de lucro con el
IRS asi como obtener nuestro primer
fondo federal.

Los primeros fondos llegaron por me-
dio de Texas Council for Developmen-
tal Disabilities, para entrenar a practi-
cantes de practicas pediatras y familia-
res- otros programas estatales de Pa-
rent to Parent nos ayudaron con el
entrenamiento. El Dr. Chris Johnson y
Elaine Hime nos ayudaron a redactarlo
acorde a las leyes de Texas y a escribir
la propuesta. Esto nos permitid rentar
una oficina y conectar un teléfono- el
departamento de apoyo a padres em-
pezé como un voluntariado. A finales
del 2002 ya teniamos a 200 padres
registrados con nosotros.

Tomé 3 afios mas empezar a recibir
fondos para cubrir el apoyo a familias
por medio del estado y fondos federa-
les. Después de unos afios Tammy se
fue a la escuela de Trabajo Social de

UT, sin embargo, hemos sumado a
nuestro equipo a 21 empleados, todos
talentosos y apasionados por su tra-
bajo. A medida que hemos crecido
hemos sumado mas programas, inclu-
yendo mas de 30 listas de distribucion
electrénicas, pagina de Facebook, de-
fensa, servicios de transicién y ahora
nuestra red de conexién de Texas. Por
primera vez, tenemos la mesa directi-
va completa. Le agradecemos a Deni-
se Sonleitner por ayudarnos a conju-
gar talentos y esfuerzos.

Tenemos mas de 7500 familias y 1400
profesionales en nuestra lista de con-
tactos. Seguimos creciendo y segui-
mos sofiando en tener mas y mejores
actividades y programas. Estoy pen-
sando en retirarme en los préximos 2
o 3 afios sin embargo ya no me pre-
ocupa hacia donde va TxP2P. Nuestro
personal y el comité lo tienen todo
bajo control.
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Programa “Employment First”

Si usted desea con la reforma legisla-
tiva relacionada con las alternativas
de empleo para personas con disca-
pacidad, por favor continte leyendo.
Un reciente estudio muestra que las
personas con discapacidades que han
logrado integrarse completamente al
mundo laboral en su comunidad se
sienten mds saludables, seguros y
felices. Ellos desarrollan relaciones
con los compafieros de trabajo y tie-
nen menos problemas de salud.
Ademas tienen mayor sentido de
bienestar y un aumento en sus senti-
mientos de competencia y autoesti-
ma. Asi que Texas esta desarrollando
un programa “Employment First”.

Este programa ofrece prioridad a la
colocacién en un empleo o en una
posicién de trabajo sin remuneracion
econdmica como voluntario. Utilizan-
do profesionales para apoyar en la
colocacién en un empleo, usted expe-
rimenta una inmersidon completa en el
lugar de empleo de su elecciéon, como
una alternativa para el modelo exis-
tente en el cual un hogar grupal
transporta a todos al mismo lugar de
trabajo en el cual estan segregados
del resto de la comunidad.

En Julio, se publicé las reglas para la
ley “Workforce Innovation and Op-
portunity Act” o WIOA y al mismo
tiempo “Disability Rights—Texas” pu-
blico un documento titulado
“Viviendo con una moneda y abando-
nado” traducido del texto original en
inglés “Living on a Dime and Left
Behind.” Este documento revela que
10,000 tejanos estan empleados por
menos del salario minimo en un cen-
tro de trabajo protegido para perso-
nas con discapacidades, en donde el
58% gana menos de 50 centavos por
hora y 25% de los empleadores son
sus representantes.

WIOA esta disefiado para fortalecer y
mejorar nuestros sistemas de servi-
cios publicos nacionales, preparando
y colocando a los estadounidenses
con barreras significativas para el em-
pleo, incluyendo discapacidades signi-
ficativas, en trabajos y carreras de
alta calidad. La capacitacion vocacio-
nal comenzara temprano (10 afios
para personas con ceguera, 14 afios
para el resto de la poblacién con dis-
capacidad). De esta manera se evita
gue los estudiantes graduados obten-
gan menos del salario minimo en cen-
tros de trabajo protegidos para perso-
nas con discapacidad. Al menos el
15% de la asignacidon de rehabilitacion

Linda Litzinger, personal

vocacional debe ser invertido en ser-
vicios de transicion de pre-empleo.
WIOA pide un plan estatal unificado,
con requisitos de coordinacion e in-
formes entre educadores, Rehabilita-
cidon Vocacional, la Comision de Ser-
vicios de Salud y Servicios Humanos
(HHSC). Esto fortalece las regulacio-
nes federales para que los estados,
los distritos escolares y los emplea-
dores integren a las personas con
discapacidad en el lugar de trabajo,
ofreciendo apoyos adicionales.

Por lo tanto, los legisladores estan
escribiendo proyectos de ley para
que la préxima sesidn esté mejor
alineada con los nuevos requisitos
federales, para gradualmente elimi-
nar los centros de trabajo para per-
sonas con discapacidades, para ga-
rantizar que los centros de habilita-
cion diurnos estén registrados y re-
gulados y para agregar mas opciones
y apoyos para ayudar a las personas
a prepararse para la integracién en el
empleo. Si desea ayudar a abordar
esta legislacién , desde cualquier
perspectiva, no dude en ponerse en
contacto con Linda Litzinger a
linda.litzinger@txp2p.org o]
512-922-3810.

Gracias a nuestros patroci-
nadoress corporativos 2016
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Retomandolo en el 2016

Cuando mi hija le dio asma por primera
vez, podria decirle al médico cudndo nece-
sitaba su inhalador, cudles usd y exacta-
mente los dias que habia despertado to-
siendo. Pero el tiempo pasdé y el asma
ocurria de manera mas habitual. Rapida-
mente quedd atrds con preocupaciones
mas importantes como quien tenia terapia
ocupacional y cuando necesitaban ir a la
terapia.

Asi que ese dia en enero, cuando el médi-
co me pregunté muchas preguntas las cua-
les no podia responder, me senti culpable.
é¢Qué clase de mama no sabe cuantas ve-
ces su hija se despertd a toser? Asi que,
mientras conducia a mi casa castigando-
me, llegué a una nueva resolucion. Me
gustaria desprenderme de los dias de mi-
rar confundida, agotada y desorganizada y
adoptaria la nueva yo, slper organizada y
sagaz.

Tenemos cuatro hijos. Y todos a su manera
tienen muchas necesidades, el asma, las
preocupaciones adicionales, la practica de
hockey, los lentes y la adolescencia misma
por nombrar algunos.

Pero las necesidades de mis hijos habian
triunfado. Todos los demas y finalmente
habia llegado al punto en el que ya no
podia seguir rastreando el asma de mi hija
y mi hijo adolescente podia trabajar de
manera experta el caos de nuestra casa a
su favor. Y estaba cansado de sentirse
inepto, incapaz y como yo no estaba dan-
do lo suficiente, asi que "estoy retomando-
lo en el 2016 "se convirtié en mi lema de
batalla.

Una cosa es hacer una resolucién de afio
nuevo y otra muy diferente es lograrla.
éPor donde empezaria?

Asi que cuando miro hacia atras, creo que
lo primero que hice fue poner mis cartas
en la mesa en las 3 escuelas. Me senti tan
culpable de que alguna carta no estaba
firmada, o no revisé la mochila, de estar
tratando de hacer que cada proyecto estu-
viera completado y tuviera el IEP perfecto.
Yo estaba tratando de ser super mama y
ino podia fallar en estas cosas!

Asi que les hablé acerca de mis hijos. Mis
hijos son los nifios dulces que los profeso-
res aman durante el dia y no podrian ima-
ginar el caos que tenemos en casa. Le ex-
pligué que habia mas de un nifio con mu-
chas necesidades y los berrinches son la
norma. Por otro lado yo estaba luchando
para estar al tanto de todo y no podia con-
tinuar hacienda la tarea por mas tiempo.

Llamé a la escuela de mi adolescente y
hablé con la consejera y le dije que no
podia mantener sus calificaciones y poner-
me al dia con las tareas que no habia en-
tregado y le dije a todos sus maestros que
nuestra casa estaba en una batalla cons-
tante. Después que le dije a todos, me di
permiso para fallar.

Las escuelas sabian que ya no podia hacer-
lo todo y sabian que tendrian que buscar-

me si habia algin problema. Senti un gran
alivio por este pequeio paso que ayudd a
propiciar el cambio.

Luego, sabia que nuestra casa necesitaba
algunos cambios. Teniamos 6 citas perma-
nentes cada semana y tres especialistas
gue necesitdbamos ver cada tres meses
mas chequeos rutinarios y espejuelos.

Entre eso y ila limpieza después de 4 nifios
que dejan océanos de juguetes y platos,
era demasiado! Yo estaba luchando para
tener todo terminado. No importa lo mu-
cho que hubiera limpiado, la casa seguia
desordenada. Asi que me prescribi una
gran tarea al dia. Podria limpiar. O podria
ir a las citas médicas. Pero NO haria ambas
cosas.

Me preguntaba si mi marido pensaba que
no hacia nada durante todo el dia. Pero
honestamente, se veia tan desordenado
como antes de limpiar.

De repente, no estaba tan ansiosa, cansa-
da ni grufiona. Me sentia un poco mejor
como estaban funcionando las cosas. Me
gustaron estas reglas. Parecian estar fun-
cionando.

Las fases siguientes fueron mas dificiles.
No sabia a dénde ir. La mama con la que
fui conectada me habia sugerido que nece-
sitaba cuidar de mi misma, pero no podia
recordar quién era o qué necesitaba. Hab-
fa pasado tanto por los ultimos 5 afios ma-
nejando las necesidades del resto de las
personas del hogar, que ya lo habia olvida-
do.

Entonces un dia, el terapeuta de mi hijo
sugirié que podria beneficiarme de algun
tipo de terapia para mi. Estoy segura de
que pensaba que estaba loca. Preparaba 3
nifios hambrientos, grufiones en el auto,
llevaba a su papa a trabajar 30 minutos
antes. Nos apresurabamos a la terapia y ni
una vez tenia suficiente tiempo para llegar
a ella. Preparar a los nifios para la terapia a
las 8:00 de la mafiana era como tratar de
mover una montafia, simplemente no lo
sabia. Asi que, por supuesto, tenia sentido
gue me viera agotada, ansiosa, estresaday
probablemente un poco loca.

Asi que traté de no sentirme ofendida.
Afortunadamente, mi madre mentora me
habia comentado que vivia circunstancias
inusuales y que muchas familias que crian
a nifios con condiciones complejas se
podrian benefician de tomar terapia. Y asi,
nerviosamente, le di una llamada al tera-
peuta.

Los cambios se hicieron mas rapidos des-
pués de comenzar la terapia. Ella validé
mis sentimientos y me ensefid cémo ayu-
dar a mis hijos. Muy pronto empecé a sen-
tirme mas fuerte, mas capaz y menos an-
siosa. Dimos pequefos pasos.

Pero pronto este cambio se hizo evidente
en mi postura, mi ropa y todo mi ser. Co-
mencé a sentir confianza otra vez. Co-

Elizabeth Hong, personal TxP2P

mencé a sentirme menos loca. Vivia en
circunstancias inusuales. Mis hijos tenian
muchas necesidades. Y estaba bien que
no pudiera ser la Super Mama que siem-
pre habia querido ser. Estaba haciendo las
cosas mas importantes.

Entonces mi marido se lastimé y termind
en casa todo el dia. Una mafiana, me di
cuenta que mi marido no sabia qué medi-
camentos le tenia que dar a los nifios ni a
qué hora, qué médico se encargaba de
qué, o cuando los nifios tenian citas.

Mantenia nuestra casa funcionando, pero
lo hacia sola y él no tenia ni idea de lo que
estaba pasando. Me hizo sentir con exce-
so de trabajo y él sintiéndose que no for-
maba pate del equipo e innecesario. Em-
pezod a trabajar, prepard los medicamen-
tos, hizo el calendario, prepard los al-
muerzos para los nifios.

Entonces un dia me senté en la oficina de
mi terapeuta diciendo que él estaba la-
vando los platos incorrectamente. Mi te-
rapeuta me miré y dijo: "Al menos él lo
esta haciendo." Gruiii por unos minutos
en voz baja y entonces me di cuenta de
que nada se desmoronaba cuando él lo
hacia, era solo diferente. Asi que traté de
dejarlo ir. Traté de no verificar las cosas
que él hacia, o al menos no muy a menu-
do.

Realice las tareas sin poner mucho esfuer-
zo deliberadamente para tener tiempo
para hacer cosas pequefias, como termi-
nar una taza de café caliente. Puede que
no parezca mucho, pero yo no habia teni-
do una taza caliente en afios y wow, sabia
mucho mejor.

Pronto, mi marido comenzo a asistir a la
terapia también. No me preguntes cémo
pasé eso. De cualquier manera, él tam-
bién comenzé a verla.

Finalmente, empezamos a ir juntos. El
terapeuta recomendod que siguiéramos el
sencillo paso de no contestar las pregun-
tas basicas de los nifios hasta decir
"déjame hablar con tu papa / mama".
Empezamos a consultarnos para cosas
como merienda, television o tiempo en el
parque. Aun estamos trabajando en ello,
pero comencé a sentir menos que tenia a
otra persona que necesitaba mi atencion
y mas como tener una pareja a mi lado. Es
dificil compartir la responsabilidad de
criar a pequefios seres humanos.

Continua en Pdg. 4
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Retomandolo en el 2016

Por lo tanto, me sorprendié cémo un
pequeio cambio afectd lentamente
nuestra dindmica de crianza. Quizas el
paso mas dificil de mi travesia fue de-
jar ir. No dejé a los niflos por mas de
un par de horas y siempre me pre-
ocupé por regresar a la casa.

Mi hijo tiene ansiedad a la separacion
y siempre ha sido apegado a su mama.
Me dije a mi misma que él me necesi-
taba, asi que puse sus necesidades pri-
mero y comencé a posponer mis nece-
sidades, como cortes de cabello, viajes
pacificos sin nifios a Target y tomar
café con amigos. No valia la pena las
lagrimas, el llorar y el caos que siguid a
la separacion.

Y entonces comenzé en Kindergarten y
las cosas se derrumbaron. Y comencé a
preguntarme si tal vez le habia hecho
un dafio. Era mas facil quedarse alli y
asegurarse de que todo estaba bien .

Pero ahora no podia. Necesitaba con-
seguir un trabajo y él necesitaba ir a la
escuela. El nunca habia aprendido a
estar lejos de mi. Asi que me fui. Los
dejé con su pap3a, o sus abuelos y co-
mencé a ir al trabajo, o la tienda sola. Y
p r o n t o , e |
llanto se detuvo. El caos se hizo mas
pequeiio y mas pequefio .

Yo estaba trabajando de nuevo y
haciendo cosas que disfrutaba. Poco a
poco, empecé a recordarme, quien era

yo. Lo que necesitaba. Lo que queria
de la vida. Pronto fui yo misma otra
vez.

En la primera conversacion que tuve
con mi mentora, me recomendd priori-
zar las cosas en el siguiente orden a mi
misma, a mi matrimonio, a mis hijos y
al nifio que habiamos agregado a nues-
tra familia, en ese orden". Pensé que
estaba loca. Lo habia estado haciendo
completamente al revés. Nuestras vi-
das giraban alrededor de esta herida
pequena en el alma y la ansiedad de
mi hijo. No tenia nada para mi ni para
mi marido, éramos los adultos.

Cuando empecé a gritar "voy a reto-
marlo nuevamente en el 2016", sélo
tenia un objetivo: no sentirme tan es-
tresada, agotada y desorganizada. Pe-
ro una vez que empecé a reconocer y
validar mis necesidades, empecé a te-
ner la empatia y la energia para ayudar
a mi marido con la suya. Cuando co-
menzamos a trabajar juntos, pronto
me senti cdmodo dejando ir la respon-
sabilidad, el conocimiento y la toma de
decisiones. Eventualmente, pudimos
ayudar mejor a los nifios y darles lo
que necesitan .

Habiamos comenzado a priorizarnos a
nosotros mismos y a nuestro matrimo-
nio antes de los nifios. Todavia estoy

Continua de la Pdg. 3

estresada y muy desorganizada. Ex-
cepto ahora no me parece mal.

La idea de ser Super Mama se ha des-
vanecido y se ha transformado en una
nueva definicion de éxito, cuando to-
do el mundo tiene satisfechas la ma-
yoria de sus necesidades.

Todavia estoy avergonzada cuando la
gente llega y ve la casa desorganizada
en la que vivo. Me doy permiso para
hacer el minimo. Y aunque no me pro-
puse este afio cambiar mis priorida-
des, me doy cuenta de que si.

Poco a poco cambiamos todo y ahora
puedo decir que soy una Super Mama
viviendo una vida mucho mas pacifica.
Todavia voy a las citas de mi hija y no
tengo ni idea de qué dia tose. Pero
ella estad sana y pasamos tiempo jun-
tas donde jugamos y nos divertimos
juntas. Me di cuenta de que esto vale
mucho mas para mi.

Los Programas y Servicios de DARS transferidos

A partir del 1° de septiembre de 2016, los programas y servicios previamente administrados o proporcionados por el anti-
guo Departamento de Servicios Asistidos y de Rehabilitacion de Texas (DARS) han sido transferidos a “Texas Workforce
Commission” (TWC, por sus siglas en inglés) o “Texas Health and Human Services Commission” (HHSC, por sus siglas en
inglés). A continuacion se enumeran los programas, servicios y agencias que han sido transferidos.

Texas Workforce Commission (TWC)

Health & Human Services Commission
(HHSC)

Servicios de Rehabilitacion Vocacional

Programa de Autismo

Servicios para personas con ceguera y Dis-
capacidad Visual

Programa para el Descubrimiento y Desarrollo
de los Intereses Vocacionales de las Personas
con Ceguera

Centro de Rehabilitacion Criss Cole

Programa de Educacion, Deteccién y Trata-
miento para Personas con Ceguera

Servicios para vivir independiente para indi-
viduos mayores con ceguera

Servicios de Rehabilitacion Comprensivos

Servicios de Negocios — Rehabilitacion Vo-
cacional

Servicios para Personas con Sordera y Dificul-
tad Auditiva

Recursos para proveedores — Rehabilitacion
Vocacional

Determinacion de Discapacidad

Empresas de Negocios de Texas

Programa de Intervencién Temprana en la
Nifiez

Consejo de Rehabilitacion de Texas

Servicios para Vivir Independiente

Informacién acerca de Animales de Servicio
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ecil

Desde septiembre 1, 2016, el Departamento de Servicios Asistidos y de Rehabilitacién
(DARS), el Programa de Intervencién Temprana en la Nifiez (ECI) forman parte de la Co-
mision de Servicios Humanos y de Salud (HHSC). Los programas de ECI estatales contin-
Uan proporcionando los mismos servicios para las familias de 0-3 afios de edad con re-
trasos en el desarrollo o discapacidades. Para encontrar el nimero de ECI de su area, o

ECI Al dia

kN

si tiene preguntas o quejas, llame a la Oficina del Ombusdman de (HHS) al 1-877-787-8999 o visite nuestro nue-

vo sitio web: www.hhs.texas.gov/eci

iToma de Decisiones Apoyadas en vida real!

Cuando recuerdo a mi hijo a los 16
afios, muchas cosas viene a mi mente:
su amor hacia la politica y a viajar, su
curiosidad por las diferentes culturas y
diversidad dentro del pais; etc. La lista
de sus intereses y curiosidades en
aquel entonces y ahora sigue y sigue.

También recuerdo como lo tenia que
persuadir para salir de la casa debido a
sus problemas de salud mental, el ne-
gociar con él para que tuviera al me-
nos una salida compulsoria durante el
fin de semana, el yo aprender a usar la
maquina para cortar el cabello para
que nuestra salida en la barberia. Re-
cuerdo batallar con educadores con
buenas intenciones, algunos sabian
exactamente como tratarlo y ensefiar-
le segln su nivel y otros expresaban
dudas acerca de que el pudiera alguna
vez llevar a cabo cualquier transaccion
monetaria independientemente en la
comunidad. Y era cierto, el entendia el
concepto de la oferta y la demanda
pero se le dificultaba contar monedas.

Cuando iba a cumplir 18 afios, muchas
personas me preguntaban si ya estaba
trabajando en su custodia. Les dije que
no. sabia que él necesitaba apoyo para
realizar transacciones financieras al
nivel de un adulto asi como decisiones
medicas. Ciertamente me preocupaba
su nivel de independencia, el cual esta-
ba obstaculizado por su salud mental y
enfermedades. Pero también veia el
lado listo e involucrado de mi hijo
quien era reflexivo y abierto a suge-
rencias a medida que se las presenta-
bamos respetando su autonomia. Has-
ta estaba entusiasmado con votar.
Yo me resistia a la idea de la custodia
pues sentia que no podia quitarle su
derecho a tomar decisiones. Aun cuan-
do me preocupaba su habilidad para
predecir o manejar las consecuencias
de sus malas decisiones o que alguien
tomara ventaja de él en algin mal mo-
mento de salud mental, sentia que
podia ayudarlo a entender sus opcio-

nes y mantenerme cerca de todas sus
oportunidades que se presenten de
tomar decisiones.

Yo podria ayudar a protegerlo hasta
donde fuera necesario en lo que cam-
bidbamos la responsabilidad final de
tomar decisiones por él. Al final, senti
que era mejor para su salud mental el
que nosotros le expresaramos la con-
fianza al dejarle saber sus derechos en
lugar de escoger la posibilidad mas
segura que era la custodia.

Sabia que, estableciéndole un poder
notarial, lograriamos mucho de lo que
necesitariamos. Pero como la abogada
no practicante que soy, decidi escribir
un contrato privado, un contrato entre
mi hijo y sus padres, en donde él nos
invitaba a ayudarlo en la toma de sus
decisiones. Sin embargo en el cual él
es el conductor de su vida siempre tie-
ne la ultima palabra.

Para ese momento, esto era muy poco
convencional. La escuela respetaba
nuestro acuerdo, aun cuando no esta-
ban acostumbrados a ver algo asi.
Cruzdbamos los dedos para que no nos
fuéramos a topar con un problema en
el banco o en el hospital.

Mientras tanto, algo que era comple-
tamente desconocido para nosotros, la
legislatura de Texas estaba trabajando
en una legislacién para reglamentar la
legalidad en los acuerdos como el
nuestro. En ese invierno mi hijo cum-
plié 19 afos, la organizacién del Arc de
Texas sacé un modelo Illamado
“Suported Decision Making Agree-
ment” (SDMA, por sus siglas en inglés).
El SDMA logré todo lo que yo estaba
buscando. Mientras que el SDMA es
personalizado a cada individuo, y a
cada situacion, el modelo el ARC cubre
cualquier situacion inesperada.

En el SDMA, nuestro hijo y nosotros
(sus padres) estamos de acuerdo en
las funciones que nos toca desempe-
fiar en el proceso de toma de decisio-

Caroline Nelson, TxP2P Padre

nes para su vida adulta que él tenga
que realizar. El SDMA claramente es-
tablece que nuestro hijo, ahora de 20
afios, tiene la autoridad total y final
de tomar decisiones, incluyendo el
derecho a anular el acuerdo o impedir
que sigamos siendo sus consejeros.

Otorga claramente su permiso a ter-
ceras personas para ayudarle a enten-
der las decisiones frente a él. Nuestro
hijo nos ha dado autorizacidén bajo la
Ley FERPA e HIPPA para que podamos
tener acceso a toda su informacion.
Ademds, la forma del modelo del ARC
cita el nuevo estatuto para que de
esta manera cualquier persona con la
gue tengamos que tratar un asunto
sepa que esta confiando en un meca-
nismo legal completamente legitimo.

Siempre le damos a todos los provee-
dores y educadores de mi hijo una
copia para que la tengan en sus archi-
vos. Esto ha probado ser el mecanis-
mo que nos ayuda a asegurar su auto-
nomia y nuestra habilidad de poder
ayudar.

Para mas informacion visite:https://
www.thearcoftexas.org/wp-content/
uploads/2016/06/
Supported Decision _Making

For Families UPDATED Jan 2016.pdf
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Basandose en las fortalezas

Rosemary Alexander, personal TxP2P

Gracias a Jennifer Neffendorf por
esta idea, proporcionada en las
listas de distribucion electrénica
cuando solicité ideas para articulos
del boletin.

Los padres de niflos con discapaci-
dades pasan mucho tiempo descri-
biendo y explicando quienes son
nuestros nifos a los doctores, per-
sonal escolar, terapeutas, miem-
bros de la familia y hasta particula-
res. El impulso natural de hablar
acerca de las discapacidades de
nuestros ninos— esto es lo que ne-
cesita arreglarse, esto es lo que se
necesita explicarse, esto es lo que

nos indica como arreglar su defi-
ciencia. iEs nuestro trabajo!

Pero équé ocurre cuando cambia-
mos la perspectiva a las fortalezas,
talentos y dones de nuestros ni-
flos?

Hace 12 afios, tuve la dicha de asis-
tir a un seminario de 5 dias en Van-
couver organizado por PLAN, una
organizacién de padres creada en
los afios 80s. Este seminario real-
mente cambié la manera en que
me expreso—inclusive la manera
en gque me siento acerca de mi hijo
Will.

En el seminario nunca se nos pre-
gunto acerca de las discapacidades
de nuestro hijo ni que se describie-
ra en términos negativos; mas bien
hablabamos en forma positiva.

Hasta entonces, siempre hablaba
de lo que Will necesitaba y lo que
le ocurria. Después de eso, empecé
a pensar mucho mds en sus talen-
tos y en como hablar siempre acer-
ca de lo que él trae a nuestras vi-
das. Y desde ese momento co-
mencé a pensar menos en arreglar
a Will y mas acerca de considerarlo
como un ser humano completo y
unico con todas las fortalezas y de-
bilidades que todos tenemos. No
detuve las terapias, ni el velar por

sus intereses pero hice un esfuerzo
concienzudo para comenzar cada
conversacion hablando acerca de
las cosas en las cuales es él es bue-
no realizando. Esa perspectiva
cambié mi enfoque y eventual-
mente incluso mis interacciones
con Will.

En la preparacién para la vida des-
pués de la graduacién, usted pue-
de comenzar a realizar este cambio
de “éComo puedo arreglar a esta
persona? A équién es esta perso-
na? Y cdmo podemos comenzar a
construir una vida basada en sus
fortalezas, talentos, intereses y
pasiones?” Este cambio de pers-
pectiva puede comenzar en la es-
cuela.

He descubierto una gran cantidad
de ideas al buscar en “google” “las
metas del IEP basadas en las forta-
lezas”. Por ejemplo, respondiendo
a la pregunta, épor qué a menudo
los estudiantes se quedan fuera de
las reuniones del IEP, el autor del
blog responde “porque estas reu-
niones , al igual que el IEP en si
mismo estan enfocadas en las defi-
ciencias.”

En los primeros 5 minutos, alguien
compartird una narrativa acerca de
“las fortalezas y las debilidades” la
cual conducird a muchas sonrisas y
suspiros. Nadie quiere que el estu-
diante exprese sus debilidades ni
tampoco que escuche todo acerca
de sus discapacidades o deficien-
cias. “Este modelo es para cons-
truir las metas del IEP enfocadas
en las fortalezas”, afirma el autor.
(http://www.viacharacter.org/
blog/using-strengths-to-set-goals-
on-ieps/)

Bajo la Ley IDEA, el termino Servi-
cios de Transicion significa “un
grupo coordinado de actividades
para un nifio con discapacidades
gue estan basadas en las necesida-
des individuales del nino , toman-
do en consideracion las fortalezas,
preferencias e intereses del ni-
Ao ” (http://
www.parentcenterhub.org/
repository/transitionadult/),  asi
qgue la ley realmente alienta esta

perspectiva.

Su trabajo como padre es pedirle
al personal de la escuela que co-
nozca las fortalezas, preferencias
e intereses de su hijo a través de
las evaluaciones sobre los inter-
eses del estudiante, entrevistas
realizadas al padre y al estudiante
y buscando las tendencias en los
datos que la escuela ha recopilado
acerca de su hijo. Coordine una
reunion de planificacién con el
personal de la escuela enfocada
en explorar las fortalezas, prefe-
rencias e intereses de su hijo (a).
Luego redacte las metas del IEP
comenzando con lo positivo.

Mas alla de la escuela, usted nece-
sitard una manera de seguir traba-
jando para una vida basada en las
fortalezas, preferencias e inter-
eses de su hijo.

La clave de nuestra planificacidn
para la vida adulta de Will esta en
construir ambientes en donde él
podria utilizar sus fortalezas e in-
tereses. Hemos tratado de encon-
trar personas que trabajen con él
para honrar y respetar sus formas
de comunicacién vy actividades
que utilicen sus talentos. En lugar
de tratar de cambiarlo, hemos tra-
tado de estructurar entornos que
pueda ser él mismo.

Este enfoque no significa que re-
nunciemos, sino que continuamos
fomentando el aprendizaje de
nuevas habilidades y el desarrollo
de nuevos intereses, significa es-
tar consciente de no imponer mis
ideas sobre que buscar y perseguir
en vez de lo que Will nos ha ense-
flado acerca de su esencia. iEste
debe ser nuestro punto de parti-
dal

We Work Together
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Dia de la concientizacion sobre la Salud
Mental en los Ninos

“Flight Freedom TX”

Estamos llegando a varias comunidades en todo el estado de Texas. Para participar o si tiene
preguntas, por favor comuniquese con Jameson Cardenas a jlcardenas@austin.utexas.edu o
Kay Barkin a Kay.Barkin@mhmrtc.org.

En Memoria

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. Cuan-
do 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:

Natalie Schulze, nieta de Jewell Walters
Cate George, hija de Emily y Jon George
Samantha Hall, hija de Belinda y Scott Hall

Nuestro mas sentido pésame,
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iNOTA' Yahoo Groups ya no nos permite afiadir usuarios - s6lo podemos invitarlo ali

7 grupo. Desafortunadamente, muchas de nuestras invitaciones son enviadas a la carpeta de Fraude y usted nunca las *
ve. Otra forma que tenemos para hacerlo parte de un grupo electrénico es si usted manda un correo electronico al ad- ™
ministrador para anadirlo. Contacte a Susan.Prior@txp2p.org si quiere formar parte de alguno de estos grupos: Abo- 2

4 gacia, ADD/ADHD, Autismo, Bipolar, Dad’s, Dislexia, ECI, Educadores en el Hogar, Salud en Casa, Programas Al-

¢ ternativos de Medicaid, NICU, Espafiol, Transicion o grupos locales (Amarillo, Austin, Bryan/College Station, Coas- ¢

¥¢ tal Bend/Corpus Christi, Dallas/Ft. Worth, El Paso, Houston, San Antonio, San Marcos, Rio Grande Valley, & Waco/ v«

7r Temple). Si esta interesado en iniciar y moderar algun grupo para su area, nos encantaria apoyarlo. Contacte a Laura 7

¥ en Laura@txp2p.org para platicar al respecto.

El boletin de TxP2P no tiene derechos reservados. Si lo desea, puede usar cualquier articulo publicado en este
4 boletin para compartirlo con su grupo de padres o con quien usted quiera. S6lo pedimos que dé crédito al autor y a
4+ TxP2P. Si quiere una copia electronica de algun articulo, por favor solicitela con fecha y nombre del mismo a Susan, 4
Y¢ Susan.Prior@txp2p.org, para enviarla a su correo electronico. PAS
% ;Salve un arbol y obtenga este boletin electrénicamente! Si usted est4 recibiendo este boletin por correo, pue- *

de solicitar que le enviemos la version electronica. Es facil de leer e imprimir, si asi lo requiere. Contacte a Susan al

b 512-458-8600 o 866-896-6001 o en Susan.Prior@txp2p.org para recibir este ejemplar electronicamente. Si nos de_]a

4 un mensaje de voz, no olvide darnos su correo electronico. jjGracias!!
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Texas Parent to Parent
1805 Rutherford Ln., Suite 201
Austin, TX 78754

Numero gratuito: 866-896-6001
Local: 512-458-8600

Sitio web: www.txp2p.org
Correo electrénico: txp2p.org
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i Gracias a Global

Itinerario de Conferencia

Fecha

Titulo de la Conferencia

Lugar

Informacion para el registro

Feb. 8-9, 2017

17va Conferencia Anual para apoya-
ra alas familias Afro-americanas del

Austin, Texas

https://ctaafsc.wordpress.com/

Feb. 12-Feb. 14,
2017

Conferencia Inclusion Works

Houston, Texas

https://www.thearcoftexas.org/iw-

2017/

Feb. 22-24, 2017

Conferencia Transicion de Texas

Houston, TX

http://ttc.tamu.edu/

Feb. 25,2017

lera Conferencia Anual de Pa-
dres del Este de Texas

Tyler, Texas

WWWw.txp2p.org

Marzo 1-2, 2017

Cumbre de Transportacién Accesible

Austin, Texas

https://www.eiseverywhere.com/
ehome/214352/480926/
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