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Una perspectiva de padres soletin trimestral Txp2p

TxP2P Al dia

Laura J. Warren, Directora Ejecutiva, TxP2P

Espero que estén disfrutando de la primavera y no hayan visto ninguno de esos tornados que
han estado visitado nuestro estado el mes pasado. Quiero compartirles un grandioso sitio web
para prepararse ante una emergencia, traido a nosotros por el Estado de Texas: Preparado o
no, ten un plan en www.texasprepares.org. Cubre todos los tipos de desastres y también nos
ofrece grandiosos consejos para prepararnos. Cuando tienes un hijo con discapacidad, la reubi-
caciéon durante la noche puede ser una pesadilla pero puede ocurrir durante los huracanes, tor-
nados o incendios forestales. También tenemos un articulo en este boletin acerca de la prepa-
racion para emergencias.

También quiero presentarles lo que en mi opinidn son unos maravillosos articulos escritos por
una familia acerca de una variedad de temas disponibles en dos sitios web diferentes:

Texas Parent to Parent — hemos recopilado una larga lista de articulos de nuestros boletines y
los hemos colocado en nuestro sitio web (http://www.txp2p.org/resources/articles.html) para
que los utilice cuando los necesite. Los temas incluyen convirtiéndose en un defensor, teniendo
cuidados de si mismo, historias familiares, cuidados de salud centrados en la familia, educacion
especial, libretas de cuidado médico y mucho mds. Estamos en el proceso de reconstruir nues-
tro sitio web para hacer las busquedas mads faciles. Por ahora, estos articulos son dificiles de
encontrar (en broma les llamamos nuestro secreto mejor guardado) asi que utilice el enlace.

Avancemos Juntos Texas — TxP2P tiene contratos con padres por todo el estado para investigar
y actualizar todos los recursos en este sitio web. Ellos también escriben un blog todos los meses
asi que tenemos 20 blogs nuevos cada mes en este sitio web: https://
www.navigatelifetexas.org/en/blog. Las historias incluyen temas emocionales, consejos de pa-
dres para padres en una variedad de temas, como ensefiar independencia, asuntos de salud
mental en niflos, autocuidado para padres incluyendo como mantener una relacién con su es-
poso y mas. Puede buscar por area geografica, tema o autor. Y no se olvide, de nuestra Con-
ferencia Estatal (www.txp2p.org/training/conference.html) el 16-17 de junio en San Marcos.
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Tx Network Connections (TXNC), un Nuevo programa de TxP2P

Linda Jones, Texas Parent to Parent

go para asegurar la seguridad y la con-
tinuidad de los cuidados/apoyos para

iBienvenido a Texas Network
Connections (TXNC) ! Desde ahora,
nos esforzaremos por mantener ac-
tualizada esta seccidn en cada boletin
con los ultimos desarrollos de TxNC.
En caso que no se haya enterado

gue su hijo con discapacidad ten-
drd una buena vida después que
usted ya no pueda estar presente
para cuidar de ély

e Desea un grupo para aumentar
sus conexiones en la comunidad,

TxP2P ha creado un programa llamado
Texas Network
Connections, en donde los padres y
personas con discapacidad pueden
contratar un facilitador adiestrado
para ayudarlos a establecer una red
personal de apoyo.

Una red es un grupo de individuos
comprometidos quienes se retnen 2-4
veces al afio para ser la comunidad
intencional de cuidados que todos ne-
cesitamos a través de nuestras vidas y
esa que necesita especialmente una
persona con discapacidad a medida
gue vive en su comunidad. Los padres
pueden tener paz mental al saber que
si algo les ocurriera a ellos,
los miembros de la red se harian car-

by

jHasta la fecha hemos iniciado 10 re-
des! Una se ha estado reuniendo por
mas de diez aflos y otras acaban de
comenzar. Considere comenzar una
red si usted como padre quiere:

e Aumentar las oportunidades so-
ciales de su hijo,

e Darle a los cuidadores y familiares
una oportunidad de tener una re-
lacién significativa con su hijo,

e Ayudarle a usted y a su hijo a to-
mar decisiones,

e Apoyar a su hijo a aumentar su
independencia,

e Si se pregunta como asegurarse

el miembro de su familia.

energias, ideas y esperanzas, para

ahora y el futuro.
En actualizaciones futuras hablare-
mos acerca de como TxP2P puede
ayudar a iniciar su red o cdmo puede
comenzar su propia red. Compartire-
mos historias y experiencias de aque-
llos que estan participando en redes.
Y hablaremos de los beneficios de las
redes y de cdmo evolucionan.

Si esta interesado en explorar mas
informacién sobre las redes, por favor
diriase a nuestra seccidon (http://
WWW.txp2p.org
/parents/TexasNetworkConnections.
html) y/o llame a Linda Jones, nuestra
asesora de redes, al 512-659-8682.
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Preparacidon para emergencias

Cuando tenia 9 afios, mi mama me
dejé en la casa con mis hermanos de
13 y 8 afos, para que practicara como
cuidarlos. Mi hermano de 18 afios lle-
gb a la casa con su novia por casuali-
dad y habia estado unos pocos minu-
tos antes que ocurriera el desastre.
Literalmente, la tierra comenzd a tem-
blar y experimenté el terremoto mas
intenso de todos los que he experi-
mentado: El terremoto Loma Prieta en
1989.

Estuvimos sin electricidad por dos dias,
y muchos de los vecinos estuvieron sin
gas por semanas. Mientras tanto tenia
otro hermano lejos en la Universidad
en las dreas mas afectadas por el te-
rremoto, jy no tuvimos manera de co-
municarnos para saber si él se encon-
traba bien! A pesar que estuvimos es-
cuchando por afios como estar prepa-
rados par “el préximo terremoto gran-
de”, cuando llegé no estabamos pre-
parados y iaprendimos grandes leccio-
nes ese dial Muchos afios después
cuando hablé con mi madre, ella me
aconsejé a mi y a mi familia basada en
las experiencias de ese dia.

La leccion mas importante que mi ma-
dre aprendié fue tener un contacto
fuera del pueblo y un contacto fuera
del estado. Ella agonizé durante dos
dias preocupada por mi hermano.
Cuando finalmente lo consiguid, des-
cubrié que la Universidad estaba bien
y que ilos estudiantes estaban sacando
ventaja del tiempo libre con fiestas!
Mientas que las lineas telefénicas en el
vecindario podian estar ocupadas, a
menudo es mas facil conseguir a al-
guien fuera de su drea. También, exis-
ten apps y paginas web que le pueden
ayudar a notificarle a los miembros de
su familia que usted se encuentra se-
guro luego del desastre. Si usted tiene
una cuenta de Facebook, automatica-
mente le pedird que se marque segu-
ro. También le enviard una notificacién
a sus amigos de facebook dejandoles

saber que usted se encuentra seguro.
La Cruz Roja cuenta con un sitio web
llamado “Safe and Well”, en el cual
usted se puede registrar y dejarle sa-
ber a las personas que usted se en-
cuentra bien y dejar notas. Desafortu-
nadamente, este sitio web no envia
notificaciones, asi que le tendrd que
decir a sus familiares anticipadamente
si ocurre algo que busquen alli. Asegu-

rese que conocen su direccidn exacta y
nuamero telefénico bajo el cual usted
se registra, ya que tendran que cono-
cer uno de estos para encontrarlo.

Otra leccién que aprendimos fue saber
gue hacer en cualquier tipo de desas-
tre posible. Después del terremoto,
muchas personas en el vecindario de-
batian acerca de lo que tenian que ha-
cer. Muchas personas pensaron que
tenian que cerrar sus lineas de gas, por
si acaso estuvieran rotas. En realidad,
la compafiia de gas recomendd cerrar
la linea de gas solamente si olia a gas.
Como resultado, estuvieron inundados
con llamadas de personas que necesi-
taban reconectar sus lineas de gas;
algunas personas tuvieron que esperar
dos semanas. En Texas, mas a menudo
vemos tormentas, inundaciones, tor-
nados, huracanes y fuegos. ¢Sabe qué
hacer si uno de esos viene a su vecin-
dario o comunidad? ¢Ha pensado acer-
ca de como satisfacer las necesidades
de su hijo con discapacidad o necesi-
dades especiales de atencidn médica si
tiene que pasar por un periodo prolon-
gado sin electricidad o agua potable?
Registrese en Texas Prepares (http://
www.texasprepares.org/) para encon-
trar mas informacién en su comuni-
dad. Este sitio tiene una variedad de
videos, listas de cotejo, herramientas,

Liz Hong, Personal TxP2P

e informacién acerca de qué hacer
cuando ocurre un desastre.

Cuando le pregunté a mi madre acer-
ca de ese dia, ella terminé con una
nota final. iHubiera deseado haberse
preparado en cosas para mantener a
los nifios ocupados! Después del te-
rremoto no podiamos ir a muchos
sitios en nuestro vecindario. Y mas
aun, nosotros los nifios estabamos
asustados, asi que tendiamos a ape-
garnos a mi madre todos en una mis-
ma habitaciéon. Todos estdbamos en
una habitacién pequena aburridos,
asustados y malhumorados.

Ahora que tengo nifios, ella sugirio
gue empacara en nuestro kit de
desastre algunas actividades intere-
santes y nuevas para que las realizara-
mos con nuestros nifios en una emer-
gencia. Incluso un paquete divertido
de tarjetas o un libro de colorear nue-
vo puede ayudar a aliviar la tensién y
hacer que el tiempo pase mds rapida-
mente. Una cosa a considerar es lo
que puedes hacer si no tienes electri-
cidad y no puedes cargar los celulares,
tabletas y otros equipos. Planifica con
anticipacion el que tus hijos puedan
hacer otras actividades que no necesi-
ten electricidad.

A medida que mayo avanza, pronto
comenzarémos a ver mas tormentas.
La temporada puede traer tormentas,
inundaciones y tornados perjudiciales.
Saca un tiempo antes de que ocurra
un desastre para planificar para el
futuro con anticipacion y estar prepa-
rados. De esta manera si experimenta
un desastre u otra emergencia debe-
ria estar preparado para lo que venga.
Consulte el video de Avancemos Jun-
tos Texas el cual tiene consejos para
preparar a las familias con nifios con
discapacidades ante un desastre. Diri-
jase www.navigatelifetexas.org y es-
criba preparacién para emergencia en
el buscador.
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El ser padre de una nifia con Sindrome
Down ha llenado nuestra vida con mu-
chos altos y bajos. Como la mayoria de
los padres, queria que mi hija tuviera
muchas de las mismas oportunidades
que otros padres tenian para sus hijas.
Clases de baile, fiestas de cumpleanios,
clases de natacidn, piyamadas, citas
para el baile de graduacién... sabes,
esas cosas divertidas que la haria tener
memorias felices. Esos deseos nunca
incluyeron batallas con su salud. Esta-
ba consciente de su alto riesgo de
desarrollar apnea del suefio y leuce-
mia, pero ella siempre se veia tan salu-
dable en esos recitales de baile o cla-
ses de natacidn, asi que nunca me
preocupé mas alla de pensamientos
pasajeros de vez en cuando.

A los 16 afios, Kayleigh comenzd a te-
nerle la misma importancia que yo le
estaba poniendo. Luego ella fue diag-
nosticada con apnea del suefio. El in-
tentar que ella utilizara su maquina
CPAP resultaria en una batalla todas
las noches a la hora de dormir. Debido
a la Apnea, ella se quedaria dormida
durante el dia. Estariamos conducien-
do durante cinco minutos y ella queda-
ria dormida o ella quedaria dormida
acabandose de sentar en el pupitre de
su escuela.

Nuestro mayor temor llegd en agosto
de 2008. Cada dos afios, siempre le
realizo los analisis de sangre. Quiero
que los doctores le hagan sus che-
gueos completos incluyendo sus nive-
les de vitaminas. Ese mes, el doctor me
llamoé para decirme que habia algunas
irregularidades en sus pruebas de san-
gre. El dijo que no pensaba que era
leucemia, pero no podia descartarlo y
queria que llevara a Kayleigh a realizar-
le mas pruebas.

Durante dos dias, lloré sin parar. Re-
cuerdo que estabamos sentados en la
oficina del doctor (el mismo doctor
que la atiende desde que era bebé),
cuando se suponia que recibiriamos el
informe, la enfermera se acerca a la
sala de espera. Nos dijeron que ya no
nos aceptarian como paciente. Recuer-
do haber conducido por Mopac lloran-
do desesperadamente, llamando a las
oficinas de los doctores para encontrar
a uno que aceptara a Kayleigh como
paciente. Una vez encontré uno, obtu-
vimos una cita para el siguiente dia.
Para el momento que llegamos a la
cita, ellos habian recibido los resulta-
dos de las pruebas de laboratorio. Para

Historia de Kayleigh

mi alivio, Kayleigh no tenia leucemia
pero en su lugar tenia un trastorno de
plaguetas en la sangre llamado Purpu-
ra Trombocitopenia Idiopatica (PTI).

Ahi comenzd nuestra travesia con los
desdérdenes auto-inmunes. Después de
dos afios con el conteo de sus plaque-
tas menor de 100, su hematélogo en
“Texas Uncology” intentd esteroides.
Eso afiadid unas cuantas libras mas
pero no ayudd con su conteo.

Para el 2011, ella fue diagnosticada
con hipotiroidismo. Me dijeron que
era comun en individuos con Sindrome
Down y comenzamos la medicacion.
Para el 2010 ambas Kayleigh y yo pesa-
bamos mas de 200 libras cada una y su
apnea del suefio estaba aun peor. Nos
inscribimos en “Weight Wacher” a
principios de ese afio. Cuando mi ma-
dre sufrié dos ataques cardiacos de
gran envergadura, vi la direccidn en
gue ambas nos dirigiamos con nuestra
salud.

En ese momento, el doctor me dijo
que Kayleigh estaba pre-diabética vy
tenia sefales tempranas te presion
alta. Después de inscribirnos en
“Weight Watchers”, ambas comenza-
mos a bajar de peso y el diagnostico de
Kayleigh fue de hipotiroidismo a hiper-
tiroidismo. En el 2014, ella fue diag-
nosticada con “Enfermedad de Gra-
ves”. Los medicamentos para tratar la
enfermedad tenian un efecto secunda-
rio, causaban que las plaquetas baja-
ran. En ese momento eliminé todos los
endulzadores artificiales de la dieta de
mi hija. Decidi que los cambios en la
dieta de Kayleigh también los haria en
mi dieta. Comencé a cocinar en la casa
en vez de salir a comer todo el tiempo.

Comencé a darme cuenta de cuan im-
portante es comer saludable, dormir y
ejercitarse, pero parece ser mas im-
portante cuando se trata de mi hija.
Aprendi que ella tiene mayor riesgo de
desarrollar la enfermedad celiaca. Se
le hicieron las pruebas, pero actual-
mente no tiene la enfermedad celiaca,

Sandy Williamson, Madre

pero tiene sensibilidad al gluten, asi
gue estamos en una dieta baja en glu-
ten.

A principios de 2016, las plaquetas de
Kayleigh continuaron bajando hasta
30y para abril habian bajado a 15. El
doctor decidié que lo Unico que po-
diamos hacer era quitarle el bazo. Es-
to ocurrié al mismo tiempo que mi
madre fue diagnosticada con Alzhéi-
mer. Luego comenzd mi travesia de
investigar los efectos de esta enfer-
medad en los individuos con Sindro-
me Down. El riesgo es de 90% debido
al gen de la Proteina pPecursora de
Amiloidea (PPA) ubicado en el cromo-
soma 21. Esto hizo que mi prioridad
numero uno fuera mantener a Kay-
leigh en una dieta saludable y reali-
zando ejercicios.

Kayleigh queria participar en mas ca-
rreras conmigo, asi que comenzamos
a entrenar para su primer 8K en junio,
4 semanas justo después que le remo-
vieran el bazo. El exito de su esple-
nectomia nos dejé a todos asombra-
dos, incluyendo a su cirujano.

En agosto de 2016, su enfermedad de
Graves estaba en remisién completa.
Le quitaron los medicamentos y ya no
tenia que sacarse la sangre todos los
meses. Su apnea del suefio ya no era
un problema.

Para el lero de octubre, ella podia
nadar una milla y en noviembre 4, ella
completé su primera carrera de 10
millas, “Run for the Water”. Después
de la carrera, llevé a Kayleigh al doc-
tor que se especializa en correr para
ayudarla a lograr su objetivo, medio
maratén. Ella continlo entrenando
para carreras a través del “Runlab y
para febrero 19 ella se convirtié en el
primer individuo con Sindrome Down
en completar el medio maratén de
Austin. He aprendido que tengo man-
tenerme informada no solamente en
los efectos de vivir saludable para
Kayleigh sino para mi también.

Llevamos una dieta mediterranea lle-
na de frutas frescas y vegetales junto
con carnes magras. Lo hemos conver-
tido en un momento divertido para
aprender recetas nuevas y cocinar
juntas. Participamos en carreras jun-
tas y ella ha sido nombrada como
“una verdadera inspiracion” por
Peolple.com. El hecho de ella haber
completado el medio maratén ha sido
visto a través del mundo.

Continua en Pdg. 4
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Toda la atencién es agradable, pero lo
gue es sorprendente es el efecto de los
cambios en nuestros estilos de vida
han hecho a nuestra salud hoy y lo que
significa para nuestro futuro. A través
de toda la lectura que he hecho sobre
el Alzheimer, he aprendido que ahora
se le considera diabetes tipo 3. Hay
cuatro contribuyentes principales: sue-
fo, habitos alimenticios, ejercicio aeré-
bico y socializacién. Todavia seguimos
en “Weight Watchers” y continuamos
entrenando para mds carreras. Vamos

i Titulares acerca de Zika estdn en to-
dos lados! Microcefalia (https://www.cdc.
gov/media/releases/2016/s0413-zika-
microcephaly.html) y condiciones de sa-
lud relacionadas, y no es de extrafiar el
por qué. A pesar de esto, muchos de
nosotros nos quedamos preguntando-
nos que significa esto para nuestras
familias y para nosotros. En noviembre
de 2016, el Departamento de Salud del
Estado de Texas anuncid que habia
ocurrido una transmision del virus del
Zika en Texas. Muchos otros casos de
transmision fueron reportados y de
esta manera el Centro de Control de
Enfermedades (CDC) determind que
Brownsville (https://www.cdc.gov/zika/
intheus/texas-update.html) es ahora
una zona de precaucién (area amarilla)
ya que puede haber un riesgo de infec-
cién. En este momento, la prevencién
es la Unica manera de combatir el Zika.
Debido a la naturaleza del virus del Zika
(https://www.cdc.gov/zika/
transmission/), cualquiera que no resi-
da en un drea con transmisién de Zika
activa no es probable que contraiga el
virus a menos que viaje a un drea de
transmisidn activa o tenga sexo sin pro-
teccidén con alguien que haya estado en
una area de transmision activa.

Zika se propaga principalmente por la
picadura del mosquito “Aedes Aegypti”.
Este mosquito en particular se repro-
duce en cantidades de agua bien pe-
quenas. Hay suficiente agua en la tapa
de una botella o en una hoja para re-
producirse. También este mosquito se
qgueda cerca de casa y pica donde se
reproduce. El mosquito también puede
transmitir Dengue, Chicungunya y Virus
del Nilo por lo que hay que prevenirlos.
Debido a la gravedad del asunto de la
transmisién de la madre al feto

a hacer el “Cap10K” en abril; tenemos
un “fin de semana de chicas” en Gal-
veston para el “Diva 5K”; “Run for the
Water” en noviembre y el Maratdn de
Austin le ha ofrecido participar gratis
en la carrera del préximo afio. “Run
For The Water” le ha pedido que no
solamente regrese a correr el préximo
afio sino también que sea una embaja-
dora. La idea de los cambios en nues-
tra dieta y acondicionamiento fisico
tendria un cambio tan poderoso. Si,
los cambios fueron dificiles y hubo mu-

(http://www.med scape.com/
viewarticle/871391) del virus del Zika
Congénito (CZVS) incluyendo microce-
falia, anormalidades del Sistema ner-
viosos central, problemas de visién y
audicion y mas. Es imperativo que ha-
gamos lo mejor posible para prevenir la
propagacion de a infeccién del virus del
Zika en nuestras comunidades. Los mis-
mos consejos (http://www.texas zika.org/
docs/ZikaPushCardGeneral English.pdf)
gque hemos escuchado para prevenir
mosquitos (http://www.texaszika.org/
prevention.htm), removiendo el agua
estancada, limpiando las cunetas y veri-
ficando su propiedad de fuentes de
agua estancada, para ayudar a prevenir
la propagacion del Zika. También el
usar pantalones largos y camisas de
manga larga, utilizar repelente de mos-
quito aprobados por la EPA, utilizar aire
acondicionado, rejilla o mosquitero
puede ayudar a prevenir la picadura de
mosquito.

El CDC recomienda que (https://
www.cdc.gov/zika/hc-providers/
reproductive-age/desire-pregnancy.
html) las mujeres esperen al menos 8
semanas después de la exposicion para
intentar quedar embarazadas, los hom-
bres esperen 6 meses y que las parejas
utilicen preservativos para prevenir la
transmision del virus. Medicaid ha
anunciado que las mujeres y ninas en-
tre las edades de 10—45 aios pueden
ser elegibles para recibir repelentes de
mosquitos aprobados por EPA gratis.
Puede encontrar mas informacidén aqui
(https://hhs.texas.gov/about-hhs/
communications-events/news-
releases/2016/11/texas-medicaid-brings-
back-mosquito-repellent-benefit).

Cualquiera que haya estado expuesto al
Zika y tenga sintomas puede ser exami-

Continua de la Pdg. 3

chos argumentos, pero valid la pena.
No quiero estar tumbada en una cama
de un hospital llorandole a mi hija por
el dolor que ella tendria que sufrir si
no me encargara de mi salud, pero no
podria vivir conmigo misma si mi hija
fuera la que estuviera tumbada en
una cama de un hospital porque no
hice que esos cambios fueran una ne-
cesidad, una necesidad que ahora es
una manera de vivir. No, no podemos
prevenir todo, pero podemos intentar
prevenir un impacto devastador.

Informacion acerca del Virus del Zika

Elizabeth Hong, Personal TxP2P

nado por el departamento de salud
local y el CDC para conocer si tiene el
virus. También las mujeres embaraza-
das que han sido expuestas ya sea a
través de transmisién sexual o cual-
guiera que haya sido expuesto al Zika y
tiene sintomas se le puede realizar la
prueba de deteccidn de Zika por el De-
partamento de Salud local y el CDC.
También las mujeres embarazas que
han sido expuestas ya sea por transmi-
sién sexual o por exposicidn en el area
con el mosquito deben ser examina-
das independientemente si tengan
sintomas o no. Usted debe comunicar-
se con su doctor para coordinar la
prueba de deteccidén. Sin embargo, en
este momento el CDC tiene una acu-
mulacién de pruebas pendientes asi
gue solamente procesara pruebas para
aquellos que han sido expuestos y es-
tdn experimentando sintomas, o muje-
res embarazadas con o sin sintomas.
Aquellas que estdn interesadas en que-
dar embarazadas y estan preocupadas
acerca del virus del Zika pueden ser exami-
nadas a través de laboratorios privados
como QuestDiagnostics, LabCorps o Vira-
cor. Estas pruebas pueden costar entre
$165-5700. Puedes leer mas acerca de las

pruebas del Zika aqui  (https://

www.cdc.gov/zika/hc-providers/types-of-

tests.html).

Debido a la naturaleza del mosquito
que transporta el virus del Zika, es po-
sible para este virus propagarse a
grandes partes del pais. Mientras la
mayoria de nosotros no vive en areas
en donde hay una transmisién genera-
lizada del virus, todos podemos contri-
buir a ayudar a prevenir una propaga-
cién futura. Para conocer mas sobre el
Zika, puede oprimir cualquiera de los
enlaces de este articulo. Registrese en
www.Texaszika.org .
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ec IN Mas alla de ECI: Préximos pasos para su hijo

¢Su hijo recibe servicios del Programa
de Intervencién Temprana en la Nifiez
(ECI)? Si es asi, usted y su equipo de
ECI han desarrollado resultados y acti-
vidades para ayudara su hijo a crecer y
aprender, basado en las necesidades
de su hijo y de su familia. Ahora que su
hijo se esta haciendo mayor, es mo-
mento de comenzar a planificar para
cuando él/ella deje ECI. Todos los ni-
flos deben salir del Programa de ECI a
los 3 afos. Llamamos al proceso de
salida de ECI “transicién.” Una transi-
cion exitosa requiere planificacion an-
ticipada con su equipo de ECI y otros
colaboradores, como proveedores de
servicios comunitarios. Su equipo de
ECI trabajard con usted para desarro-
llar pasos y servicios para la transicidon
gue son especificos para su hijo y fami-
lia cuando su hijo esta entre los 27 me-
ses y no mas tardar de 90 dias antes
gue su hijo cumpla los 3 afios. Su equi-
po de ECl lo asistira a encontrar recur-
sos para su hijo y familia cuando ya no
se encuentre inscrito en ECI.

Alternativas para su hijo después de
ECI

Existen muchas alternativas para su
hijo después que sale de ECI. Usted y
su equipo de ECI pueden determinar
cual es la mejor alternativa. Su Coordi-
nador de Servicios lo ayudara a deter-
minar lo que fuera necesario para que
su hijo participe en cualquiera de los
siguientes:

e Guarderia

e Terapia privada

e Escuelas Charter

e Head Start*

e Programas de respire para padres

e Programas recreativos

e Grupos de juego en la comunidad

e Horas del cuento en la biblioteca

e Clases para nifios como arte, musi-
ca, gimnasia o natacion

e Programas prescolares del distrito
para nifios (PPCD) para nifios con
discapacidades

*Head Start es un programa federal que
promueve la lectura en los nifios pequefios
en la escuela. Los programas de Head
Start y Early Head Start apoyan el desarro-
llo comprensivo de los nifios desde el naci-
miento hasta los 5 afio, en centros, guar-
derias asociadas y en los hogares de los
nifos.

El envolvimiento de los padres es un gran
componente de los programas Head Start.
Los nifios son elegibles para Head Start
basados en los requisitos de ingresos. Tam-
bién Head Start tiene espacios reservados

para nifios con discapacidades. El localiza-
dor de programas lo puede ayudar a en-
contrar el programa mds cerca de usted:
https://eclkc.ohs.acf.hhs.gov/hslc/

HeadStartOffices

Preguntas que le pueden ayudar a
decidir cual alternativa considerar:

e ¢Qué le gusta hacer a mi hijo?

e ¢COmo quisiera que mi hijo inter-
actuara con otros?

e iCudles son mis metas para mi hijo
en el préximo ano?

Alternativas para su hijo en su comu-
nidad

Su Coordinador de Servicios le ayudara
a explorar las alternativas y a progra-
mar reuniones de transicion con las
organizaciones o programas en su co-
munidad que pueda querer que su hijo
asista después que termine el progra-
ma de ECI. Su Coordinador de Servicios
también puede proporcionar estrate-
gias para ayudar a que su hijo participe
en esos programas y actividades.
El asistir a la reunién de transicion no
significa que tiene que inscribirlo en el
programa que esté considerando. Esas
reuniones le daran la oportunidad de
aprender mds acerca de los servicios
que ofrecen, averiguar los préximos
pasos y hacer preguntas. Recuerde, la
transicion es un momento para anali-
zar todas las alternativas de su nifio.
Puede inscribir a su hijo tanto en pro-
gramas y actividades comunitarias co-
mo en un PPCD del distrito escolar. Si
esta considerando mas de una alterna-
tiva, puede que tenga mds de una
reunion. Si esta considerando un pro-
grama grupal, la reunién puede incluir
visitas a los lugares del programa.
Cosas que quisiera preguntar:
e Requisitos de elegibilidad
e Horario
¢ Costos/Seguros
e Transportacion
e Documentos necesarios para ins-
cribirlo en el programa
e Cualquier dieta especial que nece-
site su hijo
e Administrar o almacenar la medi-
cacion de su hijo
e Acomodaciones especiales como
rampas para sillas de ruedas
Cosas que quizas quieras compartir
incluyen:
e Informacidon importante sobre su
hijo y la familia
e Sus esperanzas y suefos para su
hijo
e Los juguetes y actividades favori-
tos de su hijo

Alternativas para su hijo en el distrito

escolar

Las escuelas publicas tienen servicios
conocidos como Programa Prescolar
para nifios con discapacidades (PPCD)
en el cual los nifos pueden participar
desde los tres anos. Si desea explorar
los servicios de PPCD, y usted da su
aprobacién, participara de una confe-
rencia de transicidn con los represen-
tantes del distrito escolar y de ECI.

La conferencia de transiciéon usual-
mente ocurre de tres a nueve meses
antes que su hijo cumpla los tres
anos. La reunién sera ofrecida en su
lengua natal utilizando palabras y con-
ceptos que usted entienda. Para obte-
ner lo mejor, hagale saber a coordina-
dor de servicios si usted necesita ser-
vicios de traductor o interprete, inclu-
yendo lenguaje de seias.

En la Conferencia, el distrito escolar o
el personal de ECI podra:

e Explicar los requisitos de elegibili-
dad para los servicios de PPCD

e Explicar los procedimientos de
evaluacion para determinar la
elegibilidad

e Explicar los pasos y la duracién del
proceso

e Explicar los derechos de los pa-
dres

e Explicar los diferentes tipos de
informacidn que se necesita que
usted provea

e Responder a sus preguntas y con-
siderar sus preocupaciones

e Discutir los Servicios del Afio Esco-
lar Extendido y los lugares donde
se proporcionara el servicio

e Explicar que los nifios pueden re-
cibir los servicios de PPCD en pre-
kinder y lugares en la comunidad
como prescolares y programas
Head Start

Para ayudar al personal del distrito a
entender a su familia, puede:

e Compartir ideas de las metas y ob-
jetivos que son importantes para
su familia

e Invitar amigos, familiares y la nana
guienes pueden traer informacién
util a la conferencia

e Describir las actividades y rutinas
actuales de su hijo

e Describir lo que quiere para su hijo
en términos de actividades y ruti-
nas futuras.

Nota: El programa del distrito escolar manejard solamente
las necesidades educativas de su hijo, pero no se encargard
de las necesidades familiares a diferencia de ECI. Antes de la
transicion de ECI, su coordinados de servicios le ayudard a
acceder a servicios para satisfacer las necesidades familia-
res. Para informacion adicional acerca de la transicion de su
hijo, contacte a su coordinador de servicios de ECI.
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Encontrando y conservando cuidadores para su hijo

Rosemary Alexander, Personal TxP2P

Tarde o temprano muchos padres de
nifios y jovenes con discapacidad ne-
cesitan encontrar un proveedor de
cuidados. Puede que sea solo una ni-
fiera para el sdbado por la noche, una
persona que lo cuide durante el fin de
semana mientras asiste a su reunion
de preparatoria, alguien que lo cuide
después de escuela, o una persona
que ayude a su hijo con sus activida-
des diarias. No es facil encontrar al-
guien que le caiga bien y en quien
pueda confiar, ademas de entrenarlos
y contratarlos como su empleado.
Seguramente usted se ve como un
padre no como un jefe, sin embargo,
estd a punto de convertirse en un em-
pleador. En seguida le daré unas ideas
de cémo llevar a cabo este trabajo.

Puede ser que usted lo vaya a pagar o
que lo pague un programa; si lo va a
pagar un programa necesita entender
el proceso y los requisitos para contra-
tar. Puede ser que use el modelo CDS
(Consumer Directed Services) donde
usted queda registrado como el em-
pleador.

El proceso de contratacion

Asumiendo que ya esta listo y ansioso
por encontrar alguien que le ayude,
écomo puede empezar?

1.Tiene que localizar personas intere-
sadas en trabajos de medio tiempo y
que tengan las habilidades, experien-
cia y corazén para trabajar con alguien
que tiene una discapacidad. Piense
que habilidades se necesitan para cui-
dar de su nifo o joven, pero recuerde
que las ganas de aprender pueden ser
tan buenas como el tener experiencia.
Personalmente he encontrado asisten-
tes muy capaces los cuales no tenian
experiencia, pero estaban dispuestos a
aprender.

Ddnde encontrar personas:

® En su mismo circulo de amigos, pa-
rientes y conocidos; digale a todo el
mundo que estd buscando a al-
guien y puede ser que encuentre al
primo, hermano o hijo de un cono-
cido al que le interese.

® El personal de educacion especial
en escuelas publicas.

e Estudiantes en universidades loca-
les, particularmente aquellos que
estén estudiando educacion, traba-
jo social, enfermeria, servicios de
recursos humanos, terapia ocupa-
cional, terapia fisica, etc.

e A través de la web; www.care.com

e Agencias locales, organizaciones no

lucrativas

e \ecinos, listas de distribucién elec-
trénica de padres

® Boletines y hojas informativas de
vecindarios, iglesias, organizaciones
de padres y organizaciones de la
comunidad.

Usualmente va a necesitar de algun
tipo de publicidad para reclutar em-
pleados. Trate de ser lo mads realista
acerca de los requerimientos que pida
y al mismo tiempo haga ver el trabajo
atractivo. Empiece con lo que necesita
como las horas y los dias de la sema-
na, una descripcidn basica del trabajo,
si la persona necesita saber manejar,
etc. Si le queda espacio también pue-
de mencionar los beneficios, por
ejemplo lo divertido que sera el traba-
jo asi como la oportunidad de crecer y
aprender cosas nuevas.

No incluya su nombre o direccidon o
cualquier otra informacién privada,
solo como ponerse en contacto con
usted ya sea con un numero de telé-
fono o un correo electrénico. Un ami-
go mio tiene un sitio web en el cudl el
futuro trabajador/empleado puede
saber mas del trabajo y de la discapa-
cidad de mi hijo, de esta manera pue-
de decidir si realmente quiere el tra-
bajo o no.

2. Vamos a suponer que ya paso la
etapa de busqueda y encontré a al-
guien que puede contratar. ¢Qué si-
gue? Puede empezar con una entre-
vista por teléfono para descartar a
todos aquellos que no sean lo que es-
td buscando. ¢Quiénes serian los que
definitivamente no funcionarian? Pre-
gunte si la persona esta disponible
cuando usted la necesita, tiene forma
de transportacién, fuma, es alérgico a
los animales, lo que sea crucial para
usted. Provea mds detalles del trabajo
(incluyendo los aspectos que sean me-
nos agradables) y vea si ellos siguen
interesados. Si se ve como un candi-
dato prometedor entonces programe
una entrevista en persona.

3. El préximo paso dependerd de lo
que usted quiera conocer acerca del
posible empleado. Si la persona es la
mejor amiga de su hija, el proceso se-
rd mas informal. Sila persona es un
extrafio que encontro en la red, nece-
sita proceder con mas cuidado. Haga
la entrevista en un lugar publico, co-
mo por ejemplo Starbucks.

Prepdrese para la entrevista con las
preguntas que quiere hacer. Trate
gue la persona se sienta coOmoday

empiece por conocerla un poco. Pi-
dale que le hablen un poco de ellos,
de la experiencia que tiene y porque
le interesa el trabajo. Tenga claro lo
gue esta buscando y preguntese si
esta persona cumple con sus requisi-
tos.

Asegurese de tratar la parte econdmi-
ca del trabajo. Hable acerca del dine-
ro. Cuanto pagara por hora, cada
cuando le pagara, si se le va a reem-
bolsar los gastos que tenga, como
contactarla y demas informacion basi-
ca como referencias. Obtenga el per-
miso para hacer la verificacion de an-
tecedentes criminales; para hacer
esto necesitara el nombre completo y
la fecha de nacimiento.

4.Aseglrese de dar seguimiento al
proceso; llame a las referencias y ha-
ga la verificacién de historial delictivo.
Para hacer la verificacion vaya a
http://translate.google.com/
translate?
depth=1&hl=en&rurl=translate.googl
e.com&sl=en&tl=es&twu=1&u=http:/
/www.txdps.state.tx.us/. Necesitara
crear una cuenta o entrar con su
identificacién personal y su contrase-
fia. Cada busqueda le costard $3.00.
Tendra que ingresar el nombre y la
fecha de nacimiento y después apare-
ceran todos los resultados. Lo que
usted estd esperando es que aparezca
algo que diga “No corresponde a nin-
gun record”; eso quiere decir que la
persona no estd en la base de datos
criminales. Si a usted le estd ayudan-
do alguna agencia ellos podran acce-
der una base de datos mas precisa.

5. Si usted vy el trabajador todavia es-
tan interesados, este es el momento
adecuado para que conozca a su hijo.
La reunion se puede llevar acabo en
un lugar publico o en su casa. Necesi-
ta observar como interactua el futuro
empleado con su hijo y ver como su
hijo reacciona.

Adiestramiento

Una vez que haya contratado a al-
guien, tiene que prepararlo para em-
pezar a trabajar. Estas son algunas
ideas de la orientacidn y el entrena-
miento que le puedes proveer:
® Aseglrese que la persona esté en-
trenada en CPR y primeros auxi-
lios. También puede aconsejarle
tomar una clase adicional de ma-
nejo si es que va a estar llevando a
su hijo a varios lugares.
e Pase tiempo con el trabajador.
Dele su horario por escrito, pro-
cedimientos e info de contactos
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Encontrando y conservando cuidadores para su hijo

Asegurese de que entienda sus
expectativas y cémo comunicarse
con usted.

Asegurese de que sepa que técni-
cas debe de usar para manejar el
comportamiento de su hijo, asi
como la forma en la cual se comu-
nicara con él y cualquier otra cosa
que sea esencial para el cuidado
de su hijo.

Conéctelo con alguien que ya esté
haciendo ese tipo de trabajo y asi
obtenga entrenamiento de lo que
estara haciendo.

Obsérvelo interactuando con su
hijo y comparta ideas de lo que
puede ayudar y lo que se tiene que
evitar.

Destine el primer mes a que sea el
periodo de prueba. Al final del mes
pueden discutir si el trabajo esta
funcionado para ambas partes.

Verifique constantemente al em-
pleado para asegurarse que enten-
did el trabajo, ademas dele la
oportunidad de hacer preguntas,
lo cual le servird de entrenamiento
adicional.

Si no se siente comodo dejando a su
hijo solo con una persona nueva en su
vida, puede quedarse en la casa, pero
mantenerse en otra habitacion. Des-
pués puede salir de su casa, pero a un
lugar que este a corta distancia en ca-
so de que tenga que regresar rapido;
salgase solo por una hora mdas o me-

nos.

Gradualmente extienda el tiempo

que pasa fuera, asi como las distancias.
Conforme pase el tiempo la confianza
aumentara.

Dirigiendo y reteniendo a los emplea-

dos

Si estd contento con la persona nueva
y esta haciendo buen trabajo, debe

animarlo a trabajar con usted lo mas

gue pueda. Necesitard monitoreary

cultivar la relacion de trabajo. Estas
son algunas pautas que puede seguir:

e Aseglrese que el empleado sepa
lo que es importante para usted.

e Aconséjele al trabajador a que le
exponga cualquier preocupacion
en cuanto se presente, antes de
gue esta empeore.

e (QOcasionalmente haga una evalua-
cion en la cual los dos, usted y su
empleado hablen acerca de todo
lo que ha pasado, de lo que ha
funcionado y lo que no; permitale
al empleado hablar.

e Sjusted esta en un programa que
le exige una evaluacion formal,
avisele a su empleado con meses
de anticipacion en que estard ba-
sada.

e Felicitelo cada vez que haga cosas
buenas.

e Dele un bono o unregalo en los
dias festivos.

e Dele un bono por seguir trabajan-
do con usted/o hacer un muy buen
trabajo.

e Haga reuniones ocasionales con
sus empleados (en caso de que
tenga mas de uno) para que plati-
quen, hagan horarios, coman algo
y disfruten de pasar un rato juntos.
Trabaje para que construya un
buen equipo.

e Comparta con su empleado la ex-
periencia que tiene y provéale el
equipo necesario para que haga un
buen trabajo.

Tenga alguna forma de llevar un
registro para que cada empleado
anote lo que ocurrié durante su
turno con su hijo y de esta manera
se lo haga saber al resto del equi-
poy a la familia.

Continua de la Pag. 6

La actitud que tenga con sus emplea-
dos hara una gran diferencia. Para
retener a un empleado tiene que res-
petarlo siempre. Nunca le grite, re-
prenda o critique. Si tiene que enfren-
tar al empleado por algo negativo
piense primero en como presentarse-
lo. Hagale saber lo que piensa en pri-
vado, nunca en publico; nunca ataque
a la persona si no mas bien al compor-
tamiento; digale como remediar el
problemay lo que quiere que haga en
lugar de lo que esta haciendo.

Algunas veces el ser los padres y los
empleadores al mismo nos pone en
situaciones incomodas dado que esta
relacion de trabajo no es comun. Este
empleado puede estar en su hogary
pueda bafiar, vestir y alimentar a su
hijo. El empleado llega a conocer a su
hijo, su familia, en una forma bien
cercana. Puede terminar desarrollan-
do una relacién con su empleado bien
fuerte, incluso una verdadera relacion
de amistad. Es un equilibrio delicado
y requiere practica. Va a ir aprendien-
do las habilidades a medida que vaya
siendo un empleador efectivo. Dedi-
car el tiempo y la energia a ser un
buen empleador vale la pena: obten-
dra la ayuda que necesita para pro-
porcionar una atencion de calidad
para su hijo o joven adulto. i{Aprenda
a compartir con otra persona las ale-
grias y desafios de ser padre de su hijo
o hija!

Al dia con la 85° Sesidn Legislativa

iTenemos un nimero increible de pa-
dres participando en esta sesidn legis-
lativa 85 y hemos sobrepasado el pro-
medio de propuestas de ley sobre edu-
cacion especial presentadas! Entre
ellas: un curriculo nuevo a nivel univer-
sitario para preparar educadores regu-
lares para la inclusion, eliminacidn del
tope de 8.5 en educacién especial, re
examinacion de los estudiantes recha-
zados, estrategias de respuesta ante la
intervencion,

evaluaciones estatales, implementa-
cion de cdmaras de seguridad, costos
legales por nombrar algunos.

Algunos asuntos de salud que estan
siendo debatidos son los formularios
de medicamentos administrados, tera-
pia farmacoldgica, frecuencia en cam-
bio de proveedores y cannabis para
diagndsticos médicos adicionales.

Asuntos de cuidado a largo plazo que
estan siendo considerados son los sa-
larios de los asistentes de cuidado de
CDS (disminucion de salario que pue-
den hacer que el personal renuncie),
registro y supervision de los lugares de
habilitacidn diurnas, apoyo con el em-
pleo, eliminacién del salario minimo,

Linda Litzinger, Personal TxP2P

reforma a la tutela y apoyos para per-
sonas sordo-ciegas. Una manera de
estar presentes en las audiencias pu-
blicas de las propuestas legislativas es
monitorearlas por comité. Educacidn:
Cédmara de Representantes y Camara
alta para los proyectos del senado.
También puede inscribirse para recibir
alertas para proyectos de ley especifi-
Cos.
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Texas Parent to Parent

1805 Rutherford Ln., Suite 201

Austin, TX 78754 Address Service Requested

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

Sitio web: www.txp2p.org
Correo electrénico: txp2p.org
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GILSBAL

PRINTING SOLUTIONS
A Solution for All your Printing Needs

5114 Balcones Woods Dr., Austin, TX 78759
512-794-9000, www.gpsaustin.com

Thanks to Global
Printing Solutions for
Printing This newsletter
at a reduced cost for TxP2P!

Itinerario de Conferencia

Fecha Titulo de Conferencia Lugar Informacion sobre la Inscripcion
Mayo 11-12, 2017 5to Encuentro Anual en Texas San Antonio www.texashealthhomesummit.org
“Primary Care & Health Home”
Mayo 13, 2017 Conferencia: “A Look Ahead” Arlington www.alookaheadseries.com/
registration
Junio 16-17, 2017 | 13va Conferencia Anual Texas Parent San Marcos www.txp2p.org
to Parent
Agostp 3-4, 2017 |25va Conferencia Anual sobre Autismo San Antonio www.txautism.esc2.net
en Texas
Agosto 4-6, 2017 Abilities Expo Houston www.abilities.com/Houston
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