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Una Perspectiva de Padres soletin cuatrimestral Txp2p

Al dia con TxP2P

Laura J. Warren, Directora Ejecutiva, TxP2P

Deseo que todo marche muy bien con ustedes y que estén sobrellevando el calor lo mejor que
puedan. La amenaza de huracanes continla hasta septiembre asi que no olviden prepararse. En
nuestro anterior boletin cubrimos el tema Plan de Emergencias y ahora hablaremos sobre las
precauciones a tomar contra el virus del Zika — por favor léalo — es informacién importante para
mujeres embarazadas o que planeen estarlo y para sus parejas.

También, incluimos varios articulos sobre el regreso a la escuela que les podra ayudar a prepa-
rarse para mandar a sus hijos a la escuela. Se incluye también un articulo sobre la transicion y
una ingeniosa herramienta llamada Planeacidn de Transicién Visual — ésta ayudé mucho a mi
hijo a visualizar lo que la vida le ofreceria después de la escuela. Presentamos dos nuevos pro-
gramas que TxP2P esta ofreciendo (Recopilacién de Historias de Empleo y Red de Conexiones) y
finalmente, un articulo sobre un perro de asistencia llamado Earle.

Llegd y se fue nuestra 14" Conferencia Anual de Padres TxP2P a nivel estatal. Nuestro orador
principal, Zach Anner, fue todo un éxito y hemos decidido invitar a su madre como oradora para
la conferencia del afio entrante — nos dijo que le tomaria un afio averiguar qué hizo bien con
Zack y que compartiria lo mas posible. jLos mantendremos informados! El material de la confe-
rencia lo podrd encontrar en la barra lateral en nuestra pdagina de internet, www.txp2p.org.

Nuestra Conferencia de Padres del Sur de Texas en el valle del Rio Grande, se llevara a cabo
nuevamente en la escuela preparatoria PSJA Early College en San Juan, TX, el sdbado 20 de oc-
tubre. La busca de conferencistas continta. Si desea hacer una presentacién, favor de contactar
a Cynda a su correo electrénico Cydna.Green@txp2p.org o busque mas informacién en la barra
lateral de nuestra pagina de internet (www.txp2p.org). Se aceptaran propuestas hasta el 24 de
agosto. Las inscripciones para asistir a la conferencia estan abiertas. Visite nuestra pagina de
internet y no demore en inscribirse (www.txp2p.org).

Estamos en contacto y cuidese del calor.
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Abogacia sobre la Tutela

Debido a una nueva politica esta-
tal, los tutores deberan aprobar la
verificacion de antecedentes lega-
les y la tutela se registrara en una
nueva base de datos estatal.

Vea este curso virtual de 45 minu-

tos sobre la custodia y otras alter-
nativas de custodia, disponible en:
https://guardianship
txcourts.talentlms.com/learner/

un correo

Aparte la fecha para asistir a la celebracion TxP2P 2018 Awards Celebration ( antes Vine to Wine)

En el edificio de Better Business Bureau, 1805 Rutherford Lane, Austin 78754
Recepcion de bienvenida en oficinas de TxP2P 3:30 - 5:30 p.m. Reconocimientos y premios 5:30 - 7:30 p.m.
PP PP PP PP PP PP P PP PP PP PP PP PP PSPPI PP P PP
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courseinfo/id:144. El curso cubre
especificamente los temas de: Ti-
pos de tutela, Las alternativas so-
bre la tutela, Requisitos para trami-
tar la tutela, Obligaciones del tutor
e Informacién y requisitos. Si pla-

La camara de representantes aus-
piciard una audiencia interina so-
bre la Tutela en el saléon E2.026.
en el Capitolio, el 14 de Agosto, a
la 1:00 p.m. La audiencia cubrira

txp2p.org.
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Linda Litzinger, Personal TxP2P

Si desea ayuda para asistir a este
evento, por favor no dude en con-
tactar a Linda y/o Amy Litzinger al
teléfono (512-922-3810) o envie

Linda.Litzinger@

B’j

varios temas sobre la tutela.
- c _ TR
nea _soI|C|tar I.a_ tutela, dfabe_ra "M https://capitol.texas.gov/ iﬁl
primir el certificado al finalizar el tlodocs/85R/schedules/pdf/ I [ | | ]

curso.

C3302018081413001.PDF
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De regreso a la escuela: Luces, Cdmara, {ACCION!

(Plan de Accidn)

Sherry Santa, Personal TxP2P

A medida que empezamos a
pensar en el regreso a la escuela
de nuestros nifios, la mayoria de
los padres piensan en la intermi-
nable lista de utiles escolares, uni-
formes y ropa nueva, y cortes de
cabello para que nuestros hijos se
vean perfectos en su primer dia
de escuela. Pero cuando su hijo
tiene una discapacidad y otra ne-
cesidad especial de atencion mé-
dica, tiene mas detalles en que
pensar. En nuestra familia, tene-
mos un Plan de Accidn para nues-
tra hija.

Nuestra hija tiene migrafia y as-
ma, ambas enfermedades requie-
ren de un plan de accién médico,
gue por supuesto, significa citas
con diferentes doctores. Para las
migrafias, hacemos cita con el

neurdlogo antes de que inicie cla-
ses, lo que nos permite tener un
plan actualizado y listo para el pri-
mer dia escolar. Para su asma,
programamos su chequeo rutina-
rio con su pediatra, quien cuando
puede, le escribe su plan académi-
co para el afio. El ano pasado deje
pasar por alto estos pasos. Nues-
tra hija no habia tenido migrafias
por meses asi que cuando el neu-
rélogo re-agendd el chequeo de
finales del verano, no me preocu-
pé y acepté verlo durante las va-
caciones navidefas. iNunca imagi-
né que sus migrafias regresarian
con tanta fuerza a pocas semanas
de iniciar la escuela! Como no
contabamos con un plan de accidn
actualizado, tuve que recogerla de
la escuela cada vez que le iniciaba
una migrafa. A veces se presenta-

ron varias durante una semana.

No solo fue dificil para mi tener
que salir del trabajo, también para
ella el tomar la medicina 30 minu-
tos o mas, después de iniciado el
dolor. Dolores de cabeza que se
convirtieron en terribles migrafias
y que se pudieron

/é\/gj“ﬁﬁ;\,,
: b5
haber evitado con == é{,@

una toma tempra-;éi\, Y
na de su medicina. Sin %3\.@ el
plan de accidn, la Unica opcién de
la enfermera de la escuela era ha-
blarme cada vez que se le presen-
taban. Este afio, estaré mas al
pendiente de sus citas regulares
para tener los planes de accién
listos antes del ciclo escolar y se
pueda quedar en su escuela, lu-
ciendo su adorable uniforme nue-

VO.

Planeacion Visual de Transicion

Rosemary Alexander, Personal TxP2P

Pensar en el futuro después de que

sus jovenes se graduan de la escuela
publica, puede ser aterrador, pero
mientras mas lo planee, mejor esta-
ra preparado su hijo(a) para vivir una
buena vida adulta. Y la escuela es
una gran lugar para empezar la pla-
neacién. Los planes elaborados en
conjunto con el personal de la escue-
la, le permitirdn a usted y a su hijo
desarrollar una visién para el futuro
y esa vision debera convertirse en la
base de los objetivos del IEP. Sus
planes le daran al personal de la es-
cuela, una mejor idea de como tra-
bajar en los recursos necesarios para
hacer realidad esa vision.

La planeacién visual de transicién (o
VTP por sus siglas en inglés) es una
herramienta disponible para las es-
cuelas y las familias, para llevar a
cabo el proceso de planificacion. Su
propdsito es “generar una lluvia de
ideas sobre posibles resultados futu-
ros utilizando de manera mas efecti-
va y eficiente todos los recursos dis-
ponibles”. (Fuente: Texas Project
First— aqui hay un formato del VTP:
http://texasprojectfirst.org/pdf/
VTPTemplateAdapted.pdf)

Una reunion de VTP se puede llevar
a cabo en el escuela con maestros,
personal, estudiantes, familiares y

guien quiera contribuir. Debera du-
rar aproximadamente 1 hora y me-
dia e idealmente deberia ser organi-
zada y facilitada por el personal de la
escuela.

La reunién comienza con una discu-
sién positiva de las fortalezas, prefe-
rencias, intereses y necesidades del
alumno. Este es el momento en que
su hijo podra presumir para qué es
bueno y que le gusta hacer, asi como
hablar sobre los recursos que nece-
sitard. Durante el proceso, se le dard
la oportunidad al estudiante de ha-
blar, si no es verbal, podria hacer
uso de un dispositivo o depender de
otros para expresar sus fortalezas.
Todos los presentes podran contri-
buir con lo que sepan del estudiante.

La discusion sera en torno a lo que
el estudiante desee hacer en el futu-
ro; sus expectativas de empleo, op-
ciones para continuar su educacion
superior, actividades recreativas,
vida independiente y oportunidades
de participacidon comunitaria. El gru-
po escribird sobre las habilidades
qgue el estudiante posee para alcan-
zar las metas en las 5 areas. Final-
mente, la reunién termina con la
seleccion de una meta (o varias) y
escribiendo lo que se necesita para
lograrla. La gréfica se vuelve mas
especifica, sefialando los pasos,

nombrando responsables y estable-
ciendo fechas limite para cada paso.

“La planificacidn de la transiciéon es una
parte integral del IEP general. No es un
documento o proceso separado. No es
una idea de ultimo momento después
de haber creado el resto del IEP. “La
planificacién de la transicion debera
guiar la creacion del resto del IEP”  “lLa
planificacién de la transicidon es exacta-
mente lo que dice ..planificacion. El
comité del ARD llega a una visidn que
comparte con el estudiante y su familia
y crea un plan para llegar ahi. Estos pla-
nes se convierten en una realidad con el
curso course of study (http://
texasprojectfirst.org/node/267) y goals
and objectives (http://
texasprojectfirst.org/node/200) escrito

en el IEP como servicios de transi-
ciéon.” (fuente: http://

www.texasprojectfirst.org/node/ 225).
Pregunte al especialista en transicidon de
su distrito si ellos podrian facilitar el
proceso del VTP. Ayudaria al personal
de la escuela a escribir metas significati-
vas del IEP basadas en las opiniones del
estudiante y su familia. Unificard a las
familias dentro del proceso de la transi-
cién y les permitira a los estudiantes
expresar sus esperanzas y suefios para el
futuro.

Si en su distrito no conocen esta herra-
mienta o una herramienta similar, pida-
les que consulten en el Centro de Servi-
cios de Educacidon o en websites tales
como www.texasprojectfirst.org .
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Health and Human
Services

Mas alla de ECI:

Intervencion Temprana LOS
en la nihez

siguientes pasos para

su hijo.

(',Su hijo recibe servicios del progra-
ma Intervencién Temprana en la Ni-
fiez? (ECI en inglés) Si es asi, usted y
su equipo de ECI han visto resultados
y desarrollado actividades para ayu-
dar a su hijo a crecer y aprender; a
atender sus necesidades de salud y
abordar las necesidades de su fami-
lia. Ahora que su hijo esta creciendo,
es hora de empezar a planificar para
cuando él o ella deje el ECI.

Todos los niflos deben salir de ECI
antes de su tercer cumpleafos. Lla-
mamos al proceso de salir de ECI
"transicién”. Las transiciones exitosas
requieren ser planeadas con anticipa-
cion por el equipo de ECI y otros in-
volucrados tales como los proveedo-
res de servicios comunitarios. Antes
de la transicidn, su equipo de ECI tra-
bajard con usted para desarrollar
pasos y buscar servicios que sean
especificos para su hijo y su familia,
cuando su hijo tenga entre 27 meses
y no mas de 90 dias antes de cumplir
los tres afios. Su equipo de ECI lo
ayudard a encontrar recursos para su
hijo y su familia cuando su hijo ya no
pertenezca al ECI.

Alternativas para su hijo después de
ECI

Existen muchas opciones para su hijo
después de dejar los servicios de ECI.
Usted y su equipo de ECI podran de-
terminar cudles son las mejores. El
coordinador de servicios le ayudara
a decidir qué podria ser necesario
para que su hijo participe en lo si-
guiente:

e Guarderia especializadas

Terapia privada
Escuelas Charter

Programa de servicios Head Start

Programa Dia Libre para Padres
Recreaciones comunitarias

Grupos de juegos en la colonia

Horarios de lecturas en bibliotecas

Clases de arte, musica, gimnasia o
natacion para nifios
e Programas preescolares del distrito
escolar para nifios con discapacida-
des (PPCD en inglés)

Preguntas que le ayudaran a decidir:
e ¢Qué le gusta hacer a mi hijo?

e ¢Como quiero que mi hijo interac-
tue con otros?

e ¢Cuales son los objetivos de mi hijo
para el préximo afio?

Alternativas para su hijo en su co-
munidad.

Su coordinador de servicios los ayu-
daran a explorar opciones y a progra-
mar reuniones de transicién con las
organizaciones o programas en su
comunidad, a las que le gustaria que
su hijo asista después de haber salido
de EC. Su coordinador de servicios y
otros miembros del equipo también
pueden planear estrategias para ayu-
dar a su hijo a participar plenamente
en estos programas y actividades.

Asistir a una reunion de transiciéon no
significa que su hijo deba inscribirse
en el programa que esta consideran-
do. Estas reuniones le daran la opor-
tunidad de aprender mds sobre los
servicios ofrecidos, conocer los proxi-
mos pasos y hacer preguntas.

Recuerde, la transicién es el momen-
to para buscar todas las opciones de
su hijo. Su hijo puede inscribirse en
programas/actividades de la comuni-
dad y en el PPCD del distrito escolar.
Si estd considerando varias opciones,
podria tener mas de una junta. Si
estd considerando un programa gru-
pal para su hijo, la junta puede incluir
visitas a las instalaciones.

Los temas que debe incluir en sus
preguntas:

e Requisitos para la elegibilidad

e Horarios

¢ Costo/seguro

e Transportacion

e Papeles necesarios para la inscrip-
cién

e Dieta especial para su hijo

e Responsables de los medicamentos
de su hijo

¢ Instalaciones especiales tales como
rampas para sillas de ruedas
Informaciéon que tendra que com-
partir:

e Datos importantes sobre su hijo y
su familia

e Los deseos y suefios de su hijo

e Las actividades y juegos favoritos
de su hijo

Alternativas para su hijo en su distri-
to escolar local

Las escuelas publicas tienen servicios
llamados Programa Preescolar para
Nifios con Discapacidades (PPCD en
ingés) para nifos de tres afios que
sean elegibles. Si desea explorar los
servicios de PPCD, participara en una

conferencia de transicidon con repre-
sentantes de su distrito escolar y ECI.
La conferencia de transiciéon general-
mente ocurre de tres a nueve meses
antes del tercer cumpleaios de su
hijo. La reunién se llevard a cabo en
su idioma nativo utilizando palabrasy
términos que pueda entender. Para
aprovechar al maximo esta conferen-
cia, informe a su coordinador de ser-
vicios si necesita servicios de traduc-
cion o interpretacion, incluido el len-
guaje de senas.

Durante la conferencia, el personal
de la escuela y de ECI, le explicaran:

e Los requisitos para obtener los ser-
vicios del programa PPCD

e El proceso para determinar elegibi-
lidad

e Etapasy cronologia
e Sus derechos parentales

e La informacién que usted deberd
proporcionar

e Dudas e inquietudes

e Duracion del programa y direccio-
nes de oficinas en caso de continuar
con el programa

eQue los nifios pueden recibir los
servicios del PPCD antes del jardin de
nifos, en entornos comunitarios co-
mo guarderias y dentro del programa
de Head Start.

Para ayudar al personal de la escue-
la a entender su caso, usted puede:
e Compartir ideas para las metas y
objetivos que sean importantes para
su familia

¢ Invitar a parientes, amigos y perso-
nal de la guarderia a la conferencia,
ya que podrian proporcionar infor-
macion relevante

e Informar de las actividades y ruti-
nas de su hijo

e Informar lo que quiere para su hijo
en términos de actividades y rutinas
futuras

Nota: El programa del distrito escolar
abordara las necesidades educativas
de su hijo, pero a diferencia del ECI,
no aborda las necesidades familiares.
Antes de realizar la transicion de ECI,
su coordinador de servicios lo ayuda-
ra a acceder a los servicios para satis-
facer las necesidades de su familia.
Para obtener informacién adicional
sobre la transicién de su hijo, comu-
niquese con su coordinador de servi-
cios de ECI.
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Alerta contra el Zika

(erstock - 125047409

El calor esta aumentando, de igual
manera la cantidad de mosquitos.
Aungue las historias en las noticias se
han ido desvaneciendo, el virus del
Zika sigue siendo una gran preocupa-
cién para las mujeres embarazadas y
sus bebés. Debido al incremento en la
tasa de discapacidades asociadas con
el Sindrome Congénito del Zika, es
imperativo que todas las mujeres em-
barazadas tomen precauciones para
proteger a su bebé.

Y es preocupante que personas con
Zika, no presentan sintomas. Hombres

y mujeres que planeen formar una
familia, estan en riesgo del virus del
Zika.

Ayude a protegerse y proteger a sus
vecinos quitando el agua estancada,
los desechos del jardin y la basura.
Esto reduce la cantidad de mosquitos
en su vecindario y disminuye la posi-
bilidad de picaduras. También, proté-
jase cuando esté en exteriores, usan-
do un repelente contra mosquitos
aprobado por la EPA. Cheque este
articulo: (https://www.npr.org/
sections/goatsandsoda/2018/06/30/

623865454 /a-guide-to-mosquito-
repellents-from-deet-to-gin-and-
tonic) para aprender cudles son
repelentes mas efectivos.

los

La mayoria de los casos de Zika se
relacionan con viajes, téngalo en
cuenta mientras viaja este verano. Si
esta planeando viajar fuera de los
Estados Unidos, revise esta pagina de
Zika (https://wwwnc.cdc.gov/travel/
page/world-map-areas-with-zika)
para conocer los destinos que pre-
senten casos de Zika.

De regreso a la escuela: El Lunch

Liz Hong, Personal TxP2P

E regreso a la escuela significa mu-

chas cosas para muchas personas,
pero si eres como yo, lo mas temido
es el lunch. Mi hijo tiene un trastorno
del procesamiento sensorial y es in-
creible como su sexto sentido se aler-
ta en automadtico si su sandwich de
mantequilla de mani
esta preparado con
una marca diferente.
Mientras que por otro
lado, a mi hija no le
gusta comer y tira la
bolsa completa.

Agosto y septiembre son los meses de
prueba. Es cuando compramos la co-
mida mas cara para el lunch y la cual
vamos descartando mientras vamos
descubriendo qué alimentos no son
del gusto de los nifios; cudles entran
en la categoria de rdpidos y faciles y
a la vez saludables pero sobre todo,
que la policia infantil no me levante
una infraccidn.

He leido historias sobre lunches bo-
chornosos como cuando mamas en-
vian - suspiro mortificado - unas Pop
Tarts o galletas Oreos y los lunches de
sus hijos son desechados o retenidos.
O las mamas reciben una carta des-
agradable sobre cémo los alimentos
saludables ayudan a un mejor aprove-
chamiento académico. Seamos realis-

tas: en un mundo perfecto, con lun-
ches saludables, suficientes horas de
suefio y ejercicio, ayudaran a nues-
tros hijos a aprender mas pero la
realidad es que “algo” de alimento
ayudara mas que “nada” de alimento.
Como padres en un mundo menos
gue perfecto, sabemos que tenemos
gue hacer concesiones y descubrir
dénde estamos dispuestos a doble-
garnos y dénde no.

En nuestra casa, dejamos las batallas
sobre la comida para la cena. Nada es
mas calido al llegar a casa del trabajo
o la escuela, que una discusion sobre
los chicharos. Yo no podria ganar esa
batalla en la escuela si no estoy ahi.
No los pondré en su lunch si sé que
mis hijos no se los van a comer y tam-
poco deseo tirar mi dinero al caio.

Mi truco de sliper mama son las za-
nahorias para bebés. Quizas algln dia
mis hijos decidan comerlas por si so-
los pero mientras tanto, no me im-
porta agregarlas, mas si siento las
miradas inquisitorias. Ademas, sin mi
conocimiento, mi hijo pensara que
gand al tirarlas o regalarlas vy sdlo
comié el resto del lunch. No es exac-
tamente la accién mas responsable
pero me ayuda a superar el drama a
la hora del lunch.

Cuando mis bebés nacieron, yo que-

ria la mejor y mas saludable para
ellos. Queria que comieran frutas y
verduras, que se deleitaran con los
granos enteros y disfrutaran la carne
mas saludable. Se llegé el dia y com-
prendi que tenia que cumplir con mi
compromiso. Si, les ofrezco comida
fresca de cena y ellos se la comen
con mucho gusto.

Sin embargo, ya en la escuela, su
manzana parece comida de perro al
lado del lunch de sus compaiieritos y
termina en la basura. Cambié a fruta
enlatada y bolsitas de puré de man-
zana o las fresas salteadas con azucar
gue tanto les gustan. Di por termina-
da mi busqueda de productos de gra-
nos enteros y opté por los Uncrusta-
bles que tanto les gustan y que ellos
mismos escogen. Para las entre co-
midas, de vez en cuando compro los
paguetes caros de snacks que les
gustan y a la vez les da el control so-
bre comer algo que disfrutan. Tal vez
sus lunches no son modelos de Pin-
terest, pero cumplen su cometido.

Si su hijo tiene problemas comiendo
el lunch, agregar opciones y hacerlo
divertido, puede ayudar mucho. Si
todo lo demas falla, recuerde que no
hay nada de malo en agregarle un
paguete de "pop-tart" en la lonche-
ra.

In Memoriam

Algo qgue hemos aprendido sobre los nifios con discapacidades y necesidades médicas especiales es que nos
dejan mucho antes. Es una triste realidad que todos esperamos que no suceda pero algunos de nosotros
lloraremos la muerte de nuestro hijo. Todos los que trabajamos en Texas Parent to Parent nos entristece-
mos mucho cuando nos enteramos sobre la pérdida en alguna familia y compartimos su dolor.

Nuestras mas sentidas condolencias a las familias de TxP2P que han tenido una reciente pérdida :
Dean Romero, hijo de Justin y Sabrina Romero

Kaitlyn Davila, hija de Missy Davila
De parte del personal, voluntarios y miembros del Consejo de Texas Parent to Parent.
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iSe lanzé un nuevo recurso en la web
para compartir historias de empleos
creativos para generar ideas a mas
personas en Texas!

Se compartid la noticia sobre este
nuevo recurso el cual se encuetra en
nuestra website, durante la reciente
conferencia anual de Texas Parent to
Parent. Busque las historias aqui
Pathways to Adulthood page

Esta idea nacié hace mas de 3 afios en
la Conferencia de Transicion de Texas
cuando Denise Geiger, Especialista de
Transicion en Leander ISD, casual-
mente menciond que tenia 12 estu-
diantes en clases de habilidades para
la vida que trabajaban y / o hacian
voluntariado. Después de descubrir
en que trabajaban algunos de sus
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alumnos (por ejemplo, inspector de
pelotas de golf, asistente de siestas,
etc.), sabiamos que tenia que haber
mas estudiantes en nuestro estado
laborando en trabajos similares. Si
tan solo estuvieran al alcance de la
mano.

A través de un colaborado esfuerzo,
nace esta prometedora idea. Para
ayudar a que el sitio se convierta en
un recurso valioso para jévenes,
adultos jovenes, padres, maestros,
especialistas en transicion, conseje-
ros de VR, OT, PT y muchos otros,
debimos desarrollar el contenido.
Queremos que muestre lo que es
posible y las muchas maneras en
qgue los adultos con discapacidades

istorias de empleos creativos
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en Texas, particularmente aquellos
con muchas necesidades de apoyo,
estdn contribuyendo mediante tra-
bajos y / o siendo voluntarios en
sus comunidades.

é¢Desea colaborar? Visite la pagina:
https://www. txp2p.org/services/
services-for-parents-pathway-to-

adulthood/jobs-story-bank, llene la
breve encuesta para compartir una
historia y lea las historias previa-
mente enviadas. Si necesita ayuda
para escribir y desarrollar su histo-
ria, contacte a Amy Litzinger para
inglés y Norma Castro para espafiol.

iAgradeceremos mucho su aporta-
cion en beneficio de adultos con
discapacidades en Texas!

A
2

D

X

/1
N

A
N

Canine Companions for Independence® ofrece perros de asistencia
gratuitos para nifios con discapacidades

Courtney Craig

No hay muchos perros que vayan a
conciertos, restaurantes y consulto-
rios médicos. No muchos perros
responden a la orden de abrir puer-
tas, recoger objetos, encender vy
apagar interruptores de luz.

Esto solo lo hacen los perros de asis-
tencia de Canine Companions for
Independence® Earle es un perro de
asistencia de Canine Companions
que fue asignado a Kirstyn originaria
de Katy, Texas. Kirstyn tiene 11 afios
y fue diagnosticada con espina bifida
desde antes de nacer. Debido a esto,
enfrenta diferentes obstaculos y uti-
liza una silla de ruedas, pero con
Earle, su perro de asistencia profe-
sionalmente entrenado, su vida se
ha vuelto un poco mas facil.

“Ha sido muy divertido,” nos dice
Kirstyn en relacidén a su vida con Ear-
le desde que se graduaron del pro-
grama. “El puede hacer cosas para
mi. Recoge objetos y me los trae vy

abre las puertas.” La mama de
Kirsty, Kristin, dice que Earle sigue a
Kirstyn a todos lados y pareciera que
solo espera que le digan qué hacer.

Fuera de las tareas fisicas, Earle le
ofrece compania. La ayuda a prepa-
rarse por la mafiana, la acompafa al
autobus y siempre estd alli para sa-
ludarla. Kirstyn se sometié a una ci-
rugia en la espalda por la cual estaba
realmente nerviosa, pero Earle pudo
ir con ella y ayudarla a calmar sus
nervios.

“Ella se siente segura con él ", dijo
Kristin. Mas que un perro, es su me-
jor amigo con quien juega y se con-
suela.

Earle pasé aproximadamente dos
afios preparandose para convertirse
en un perro de asistencia. Comenzé
como un cachorro voluntario que
paso 18 meses socializando y prepa-
rdndose para la capacitacion profe-
sional. Luego se mudd a Canine
Companions for Independence en
Baylor Scott & White Health - Kin-
keade Campus en Irving, donde
aprendié mas de 40 tareas. Ahora le
estd proporcionando una mayor in-
dependencia y compafiia a Kirstyn.

“Es increible. El tenerlo le ha cam-
biado mucho la vida” comentd Kris-
tin. “Es realmente un regalo el que
Canine Companions le da a los nifios
y adultos que necesitan de sus servi-
cios y compaiia. ”

Acerca de Canine Companions for
Independence:

Canine Companions es una organi-
zacion no lucrativa 501(c)3 que pro-
porciona perros de asistencia de
forma gratuita, a nifios y adultos
con discapacidades fisicas, cogniti-
vas y de desarrollo. Canine Compa-
nions entrena cuatro categorias de
perros: perros de servicio, perros
para sefalizacién de sonidos, perros
de terapia asistida y perros de com-
pafila calificados. Los perros de
compaiiia calificados estan capaci-
tados para trabajar con un adulto o
un nifio con discapacidades fisicas,
cognitivas y de desarrollo, bajo la

guia de un facilitador. Para obtener mas
informacién sobre las instalaciones de Canine
Companions en Texas, visite www.cci.org/
southcentral. Para solicitar un perro de asis-

tencia, visite www.cci.org/apply.
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Ensefiando a su hijo a llevar las riendas:
propia junta del ARD

Llevando a cabo su

Amy Litzinger, Personal TxP2P

Esta es la tercera parte de una serie de
tres articulos para ayudar a su hijo a
aprendery practicar sus habilidades de
autodeterminacion.

De nifa pequefa: Aprendi informa-
cion que seria necesaria para la
reunion de ARD. Cual es mi diagnésti-
co y como es comunmente conocido.
Que mis musculos no se conectan
bien con mi cerebro. Y que uso una
silla. O qué tipo de ayuda necesito. O
cémo soy diferente y al mismo tiempo
igual que todos los demads. También lo
gue me gusta y no me gusta de la es-
cuela.

Primaria: Mi debererairalajuntay
presentarme. Intervenir en las partes
de la reunién donde se elegian las
opciones y se tomaban decisiones.
Estaba muy enfocada en estar presen-
te incluso cuando no estaba liderando
la conversacién. Era muy importante
prestar atencién. No se hablaba de
nada sin que yo no lo supiera.

Secundaria: Empecé a dirigir la junta
pero pedi a otras personas su inter-
vencion y direccién en temas de la
reunidon en las que yo tenia menos
experiencia o me sentia insegura.
Aqui son muchas las opciones y algu-
nas de ellas requieren solicitudes. Em-
piezo a decidir que terapias tomar,
que fueran apropiadas y se pudieran
combinar con mis clases. El comité
ARD elige materias optativas que se
ajustan al horario de las terapias. Soli-
citar menos ayuda de los pedagogos
es mas dificil, este es un problema
que persistira durante la secundaria y
preparatoria. Las materias optativas
ayudan con este dilema. En octavo
grado, empecé a contemplar la idea
de ser evaluada.

Preparatoria: iNo mas ARD! Aun no
sabia todo pero definitivamente esta-
ba a la cabeza. Nadie opiné nada sin
antes consultarme. Un gran objetivo
de la junta de ARD, era hacer que la
escuela secundaria fuera similar a la
vida después de la graduacién. Esto
fue dificil y requirié mucha mas abo-
gacia de mi parte. Hubo muchas dis-
cusiones sobre cédmo notificar y ajus-
tar mis necesidades para que se pare-
cieran mas a lo que tendria en el en-
torno universitario con el fin de pre-
pararme para las evaluaciones estan-
darizadas. El departamento de Educa-
cion Especial aun no estaba totalmen-
te preparado sobre los pasos a seguir
para mi graduacién. Primero habia
que recopilar informacion, luego te-
ner un plan por escrito para la junta.
Ofrecer informacién importante fue
crucial para demostrar lo bien prepa-
rada que estaba. Aprendi a no tener
miedo de convocar a una segunda o
tercera junta cuando fuese necesario.
A los 18 afios, invité a mis padres a mi
junta con de ARD. La tutela no es ne-
cesaria, solo el consentimiento del
estudiante. Nota: ahora tengo mu-
chos maestros que estan muy ocupa-
dos. Durante las primeras semanas,
me frustraba con frecuencia que los
maestros no tuvieran tiempo para
leer el paquete creado por el comité
del ARD. Asi que empecé a hacer una
lista de cosas que mis maestros nece-
sitaban saber de mi en las primeras
dos semana, hasta que todos tuvimos
tiempo de leerlo o de volver a reunir-
nos.

Universidad: iSorpresa! No hay nin-
guna junta de ARD. En cambio, tengo
que ir personalmente a la oficina de
apoyo a discapacitados e informarles

sobre mi discapacidad. Ellos deciden
sobre mis modificaciones basadas en
una formula estandarizada, similar a
la féormula a la que me familiaricé du-
rante las pruebas estandarizadas. En-
viaron una hoja muy bdsica a mis pro-
fesores con respecto a qué evaluacio-
nes seria elegible para recibir. En base
a la experiencia adquirida en la escue-
la secundaria, elaboré mi propia carta
a mis profesores como si la hubiera
hecho para el ARD. Esta no era un do-
cumento del ARD ni la tradicional car-
ta de una hoja. No incluia todo a lo
gue podria tener derecho, pero si
contenia lo que yo necesitaba. Era
una introduccién mia mas formal co-
mo persona, mi presencia en el saldn
en lugar de una carta con Unicamente
informacién legal. Me permitia con-
trolar el cdmo presentarme y hablar
sobre mi situacion.

Titulacidn: jSorpresa! Ni siquiera hay
una oficina de apoyo estudiantil, y en
la oficina del Decano son nuevos en la
discapacidad. Es hora de refinar mi
carta. Escribir exactamente lo que
necesito y por qué. Respaldarla con
investigacion. Quieren ayudar y sim-
plemente no saben como. Es clave
informar y educar.

Empleo: Modifico mi carta por lo que
necesito en el trabajo. También agre-
go mds contenido sobre lo que puedo
hacer y como puedo contribuir. Hay
mas oportunidades para conversar en
persona y para hacer preguntas.

Autonemmla
Liberta®
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Enfoque en Red de Conexiones de Texas — Creando un Red de Amor

Linda Jones, TXNC, TxP2P

Un desarrollo relativamente nuevo

en el panorama de la discapacidad es
el hecho de que, debido a los avances
en la tecnologia médica, los nifios con
discapacidades no solo crecen hasta
la edad adulta, sino que también pue-
den sobrevivir a sus padres. Si los pa-
dres han sido los principales cuidado-
res en la vida de su hijo, entonces su
incapacidad o muerte es probable
que deje una gran brecha y pueda
comprometer seriamente el bienestar
de su hijo adulto. Esta realidad, com-
binada con la competencia por los
escasos recursos del gobierno, debe-
ria ser motivo de preocupacion.

Como padre de un nifio con una dis-
capacidad, es probable que haya es-
cuchado esta frase de amigos y/o fa-
miliares en mas de una ocasién -
“Avisame si hay algo que pueda ha-
cer.” La gente quiere ayudar. Estamos
hechos para cuidar. éPor qué no
aprovechar ese cuidado en una red
de apoyo personal para su hijo o hija?
iLas redes son una excelente manera
de enriquecer el presente y preparar-
se para el futuro!

De eso se trata la Red de Conexiones
Texas (TxNC por sus siglas en inglés)
de establecer una estructura de apo-
yo continuo para una persona con
discapacidad, durante el curso de la
vida de esa persona e incluso después
de que sus padres ya no puedan cui-
dar de ellos. Este programa fue lanza-
do por Texas Parent to Parent des-
pués de que Rosemary Alexander
visito y fue capacitada por el instituto
PLAN (Planned Lifetime Advocacy
Network) en Canada.

Rosemary quedd tan inspirada por el
modelo que vio en operacidn, que
cuando regreso, comenzd una red
para su hijo Will. Quince afios mas
tarde y esa red sigue siendo fuerte.
En colaboracién con Denise Sonleit-
ner y junto con el apoyo de Texas Pa-
rent to Parent, la Red de Conexiones
de Texas (TxNC) nacié en 2015. Linda
Jones se unié al equipo de TxNC des-
pués de retirarse de su carrera en el
campo de la salud y servicios huma-
nos.

iA la fecha TxNC ha lanzado mas de
20 redes! La mayoria se encuentran
en el centro de Texas pero esfuerzos
de expansidn se han puesto en mar-
cha para las areas de Houston y Da-
llas-Fort Worth.

Entonces, éicomo funcionan las re-
des? Los miembros de las redes per-

sonales se retnen de 2 a 4 veces al
afio para ser la comunidad intencio-
nal de atencidon que todos necesita-
mos a lo largo de nuestras vidas en
especial personas con discapacidad, a
medida que vive y crece en su comu-
nidad. El objetivo principal de los
miembros de la red es aprender de la
persona en cuestién, sus suefios, ta-
lentos, gustos y aversiones y los servi-
cios que necesita para alcanzar su
bienestar.

Durante el proceso, los miembros de
la red llegan a conocerse muy bien
formando asi una comunidad inten-
cional que necesariamente incluye a
la persona interesada. Juntos cele-
bran cumpleanos y otras ocasiones
importantes. Prestan sus conocimien-
tos y experiencia para resolver pro-
blemas pero sobre todo, traen amory
carino al circulo.

TxNC tiene dos métodos para imple-
mentar la red de apoyo: 1) un facili-
tador para que lo guie en el proceso o
2) un manual para que lo implemente
usted mismo.

Por un costo, un facilitador capacita-
do por Texas Parent to Parent en la
metodologia de la red de apoyo per-
sonal, lo asistira en las tres fases del
desarrollo de la red: exploracion, for-
macion y mantenimiento. El facilita-
dor pasard un tiempo con usted, su
familia y la persona en el centro de la
red para explorar los suefos y las vi-
siones de la persona, los objetivos a
corto y largo plazo, las preocupacio-
nes y problemas, etc.

El facilitador lo ayudara a identificar e
invitar a posibles miembros de la red
a una reunién introductoria en la que
se explicard el concepto de la red per-
sonal junto con las expectativas y los
beneficios.

Después de esta reunion, el facilita-
dor hara un seguimiento con los asis-
tentes para determinar quién quiere
ser miembro de la red. Posteriormen-
te, el facilitador ayudara a planificar y
ejecutar la primera y la segunda
reunion de la red oficial, en cuyo mo-
mento la red se lanzara por completo
y podra funcionar por si sola.

Como se menciond anteriormente,
existe un manual disponible en este
enlace: https://www.txp2p.org/
Media/Transition/how-to-for-
personal-network-rev-110117.pdf)
que lo podra guiar a través de todo el
proceso.

En base a nuestra experiencia, la par-

te mas dificil en la formacién de una
red, es empezarla. Muchas personas
son reacias a pedirle a amigos y fami-
liares si les gustaria formar parte esta
red. Algunos también sienten que no
conocen lo suficiente a las personas
como para pedirles que formen parte
de una red. Estas son preocupaciones
legitimas que se superan facilmente.
Muchas personas buscan significado y
pertenencia en sus vidas: una invita-
cion a participar en una red es una
oportunidad para unirse a otros en
esta busqueda.

Preguntar indica a la gente que uno
estd interesado en ellos y los valora.
Ademds, tener una red brinda a los
demds la oportunidad de compartir
los beneficios de conocer a su hijo. En
cuanto a no conocer suficientes per-
sonas, no hay un numero critico que
deba tener para formar una red. Pue-
de haber desde 5 hasta 30 miembros
o0 mas. Cada red es Unica.

Cualquiera que sea su situacion, esta-
blecer una red totalmente funcional
toma mucho tiempo (2 o mas afios)
asi que mientras mas rapido empiece,
mejor. Nunca se sabe cudndo podria
necesitar realmente el apoyo de una
red y no tiene sentido esperar una
crisis. Iniciar una red lo ayudara a
visualizar un futuro positivo para su
ser querido hijo, para cuando ya no
esté o ya no pueda cuidarlo. Iniciar
una red ayudara a preparar a la proxi-
ma generacion de cuidadores. El com-
partir lo que sabe, es un paso necesa-
rio para que otros sigan su ejemplo.

A final de cuentas, el propésito de
una Red de Conexidn es crear un mo-
vimiento que convierta a extrafios en
amigos; se trata de cambiar a la so-
ciedad a que sea mas amable y gentil
porque al final cada uno de nosotros,
necesitaremos una red de apoyo.

Si le interesa iniciar una red para su
hijo o hija o para usted mismo, o le
interesa convertirse en facilitador,
favor de contactar a Linda Jones al
512-659-8682, 0 a su correo
lindamary555@gmail.com.

Algunas citas que podria usar:

¥”El haber tomado los primeros pasos
para iniciar una red me deja con la espe-
ranza de que podemos construir una
fuerte comunidad de apoyo para mi hija.”
¥“Es una gran manera de poner nuestras
mentes a trabajar y pensar en el bienes-
tar de alguien a quien amamos.”

v“iEl tener una red es como un gran
abrazo de apoyo!”
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