COMENZAR CON LASFAMILIAS

UNA GUIA PARA LAS FAMILIAS EN INTERVENCION TEMPRANA
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BIENVENIDOS

Para Virginia, los nifios y sus familias son importantes. Esta guia fue escrita por padresy profesionales
preocupados por los intereses de los nifios. Todos tenemos suefios para nuestros hijos y tenemos la
esperanza de gue esta guia ayude a convertir esos suefios en realidad.

I. ¢Tiene Ud. una pregunta o inquietud acerca de laforma en que crece y se desarrolla su hijo?
(¢COmo aprender a sentarse, gatear o hablar?)
Llame alalinea de informacion gratis de PRIMEROS PASOS en Virginiad:
1-800-234-1448

Il. ¢Quisiera hablar con otro padre o cuidador que cuida de nifios con necesidades especiales?
Llamea Centro de Entrenamiento para Padres que Abogan por la Educacion Especia
de sus Hijos (PEATC): [“Parent Educational Advocacy Training Center (PEATC)”]

1-800-869-6782 or 703-923-0010 0 703-569-6200 (en espafiol)
www.peatc.org
Llame a"De padres-a-padres’ y alos representantes de familias que participan en la
intervencion temprana de Virginia
[ Parent-to-Parent and Early Intervention Family Representatives”]
1-888-604-2877 or 804-222-1945
PTPofVA@aol.com

1. ¢Quiere enterarse de qué programas existen en su comunidad y que tengan experiencia con nifios?
Revise lalistaen la pagina siguiente. Encontrara su condado o ciudad y € nimero del teléfono a
gue puede llamar.

V. En agunos casos hasta los meores planes se encuentran con dificultades. Si Ud. tiene problemas a
tratar de obtener ayuda para su hijo, pdngase en contacto con:
El Departamento de Derechos para Residentes en Virginia con Discapaci dades:
[“ Department for Rights of Virginians with Disabilities’]
1-800-552-39%62, www.cns.state.va.us/drvd
oescribaollameala

Oficina de Intervencion Temprana

Departamento de Servicios para Salud Mental, Retraso Mental y Abuso de Sustancias
P.O. Box 1797

Richmond, VA 23214

1-804-786-3710

alucas@dmhmrsas.state.va.us

www.dmhmrsas.state.va. us/vababi escantwait/

La cosa més importante que Ud. puede hacer es ayudar asu hijo(a). Este manual ofrece buenos consgjosy
perspectivas, recopiladas por padres y nifios que ya han pasado por € trance en el que se encuentra Ud.
ahora. Comparta esta guia con € médico de su hijo(a) o con otros miembros de lafamiliay profesonaes
gue encuentre en su camino. Y no espere hasta ponerse en contacto con las organizaciones que
mencionamos anteriormente. Tome ya los primeros pasos para ayudar a su hijo(a) a disfrutar de unavida
mas sana 'y saludable. Estamos a la espera de sus noticias.

Comisiones de apoyo y defensa familiar y conciencia publica - [ Family Support & Advocacy and Public
Awareness Committees’]
Consgo Interagencia de Coordinacion de Virginia[“Virginia Interagency Coordinating Council - VICC”]

Losmiembrosde VICC le agradecen profundamente a PEATC por la generosidad en compartir sutrabajoy
sabiduria.



Grupos de Planificacion Local para Intervencion Temprana en Virginia

Zona atendida Teléfono Zonaatendida Teléfono Zona atendida Teléfono
Abingdon (276) 645-4736 Frederick County  (540) 636-4592 PittsylvaniaCo.  (434) 799-5190
Accomack County  (757) 442-7599 Fredericksburg (540) 899-4347 Poquoson (757) 566-3300
Albemarle County  (434) 924-5694 Gdax (276) 223-3270 Portsmouth (757) 393-8791
Alexandria (703) 838-6400 Giles County (540) 831-7529 Powhatan Co. (804) 598-2200
Allegheny County  (540) 863-1620 Gloucester Co. (804) 758-5250 Prince Edward Co.  (434) 392-8502
Amelia County (434) 392-8502 Goochland Co. (804) 598-2200 Prince George Co.  (804) 862-8049
Amherst County  (434) 948-4831 Grayson County  (276) 223-3270 Prince William (703) 792-7772
Appomattox (434) 948-4831 Greene County (434) 924-5694 Pulaski Co. (540) 831-7529
Arlington County  (703) 228-1640 Greensville Co. (804) 862-8049 Quantico (703) 792-7772
AugustaCounty  (540) 887-8060 Hdifax County (434) 575-7916 Radford (540) 831-7529
Bath County (540) 464-8560 Hampton (757) 726-4012 Rappahannock Co. (540) 937-2155
Bedford (434) 948-4831 Hanover County  (804) 365-4649 Richmond (804) 828-2742
Bland County (276) 223-3270 Harrisonburg (540) 434-6093 Richmond Co. (804) 758-5250
Botetourt County  (540) 777-4747 HenricoCounty ~ (804) 261-8531 Roanoke (540) 777-4747
Bristol (276) 645-4736 Henry County (276) 632-7128 Roanoke County  (540) 777-4747
Brunswick Co. (434) 575-7916 Highland County  (540) 837-8060 Rockbridge Co. (540) 464-8560
Buchanan County  (276) 964-6702 Hopewell (804) 862-8049 Rockingnan Co.  (540) 434-6093
BuckingnamCo.  (434) 392-8502 Ideof Wight Co.  (757) 562-6806 Russdll County (540) 964-6702
BuenaViga (540) 464-8560 James City (757) 566-3300 Sdeam (540) 777-4747
Campbdl (434) 948-4831 King & Queen Co. (804) 758-5250 Scott County (276) 523-8360
CadlineCounty  (540) 899-4347 King GeorgeCo.  (540) 899-4347 Shenandoah Co. (540) 636-4592
Carroll County (276) 223-3270 KingWilliamCo.  (804) 758-5250 Smyth County (276) 223-3270
Charles City (804) 261-8531 Lancaster County  (804) 758-5250 South Boston (434) 575-7916
Charlotte County  (434) 392-8502 Lee County (276) 523-8360 South Hill (434) 575-7916
Charlottesville (434) 924-5694 Lexington (540) 464-8560 Southampton Co.  (757) 562-6806
Chesgpeske (757) 547-8929 Loudoun County  (703) 777-0561 SpotsylvaniaCo.  (540) 899-4347
ChestefiddCo.  (804) 768-7205 Louisa County (434) 924-5694 Springfield (703) 246-7191
Clark County (540) 636-4592 Lunenburg Co. (434) 392-8502 Stafford County  (540) 899-4347
Clifton Forge (540) 863-1620 Lynchburg (434) 948-4831 Staunton (540) 887-8060
Colonid Beach (804) 758-5250 Madison County ~ (540) 937-2155 Suffolk (757) 562-6806
Colonid Heights  (804) 862-8049 Manassas (703) 792-7772 Surry County (804) 862-8049
Covington (540) 863-1620 Manassas Park (703) 792-7772 Suss=x County (804) 862-8049
Crag County (540) 777-4747 Marion (276) 223-3270 Tazewell County  (540) 964-6702
Culpepper Co. (540) 937-2155 Martinsville (276) 632-7128 VirginiaBeach (757) 437-6068
Cumberland (434) 392-8502 Mathews County  (804) 758-5250 Warren County (540) 636-4592
Danville (434) 799-5190 Mecklenburg Co.  (434) 575-7916 Washington Co. (276) 645-4736
Dickenson Co. (276) 926-8543 Middlesex Co. (804) 758-5250 Waynesboro (540) 887-8060
Dinwiddie Co. (804) 862-8049 Montgomery Co.  (540) 831-7529 West Point (804) 758-5250
Emporia (804) 862-8049 Nelson County (434) 924-5694 Westmoreland (804) 758-5250
Essex County (804) 758-5250 New Kent (804) 261-8531 Williamsburg (757) 566-3300
Fairfax (703) 246-7191 Newport News (757) 726-4012 Winchester (540) 636-4592
Fairfax County (703) 246-7191 Norfolk (757) 683-8759 Wise County (276) 523-8360
Fdls Church (703) 246-7191 Northampton Co.  (757) 442-7599 Wythe County (276) 223-3270
FdlsMills (276) 964-6702 Northumberland  (804) 758-5250 Y ork County (757) 566-3300
Fauquier County  (540) 937-2155 Norton (276) 523-8360 -

Fishersville (540) 887-8060 Nottoway Co. (434) 392-8502

Floyd County (540) 831-7529 OrangeCounty ~ (540) 937-2155 Rev. 2002

FluvannaCounty  (434) 924-5694 Page County (540) 636-4592

Franklin City (757) 562-6806 Petrick County (276) 632-7128

Franklin County ~ (276) 632-7128 Petersburg (804) 862-8049
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P REFACIO

sta guia fue preparado por €l
Centro de Entrenamiento para
Padres que Abogan por la
Educacion Especia

de sus Hijos (se le conoce como PEATC —
por las siglas en inglés). Es parte de su
responsabilidad, por lo que se trata
dd Centro de Informacion y
Capacitacion Paterna del Estado de
Virginia. El contrato que le sirve de
apoyo a este proyecto viene de la
Oficina de Programas de Educacion
Especia del Departamento de Educacion de
los EE.UU.

El PEATC, fundado en 1978, fue uno de los
primeros siete centros de capacitacion e
informacion paternay ha obtenido
reconocimiento nacional por sus programas
de capacitacion, los cuales fomentan la
colaboracioén entre los padres y
profesionales.

El PEATC entiende que los nifios alcanzan
su maximo potencia cuando existe una
relacion equitativa 'y de respeto entre las
familias y los proveedores del servicio. Al
tomar decisiones sobre la educacion que se
le debe impartir a estos nifios, € PEATC
aprovecha la experiencia de los padres. El
centro lucha por lograr que los sistemas
educativos consideren los suefios, dignidad
e integridad de los individuos con
discapacidades y sus familias.

Entre los servicios que ofrece € PEATC

tenemos:
Cursos de capacitacion para las familias
y los educadores, para mejorar su
conocimiento y desarrollar destrezas
gue les ayuden a luchar para obtener la
educacién mas apropiada para el nifio.
Informacién y asistencia para ayudar a
los padres a encontrar soluciones para
sus problemas e identificar 10s servicios
gue necesitan.
Servicios de consulta para ayudar alas
organizaciones que desean desarrollar
politicas y programas.

Comenzar con las Familias

Participacién comunitaria en defensa de
lainclusion de la perspectiva familiar y
recursos familiares efectivos.

Ayuda para desarrollar productos para
un publico diverso, a través de boletines
de noticias y materiales de capacitacion.

Los autores principales de esta guia son
Winifred Anderson y Cherie Takemoto:

Hace afios que Winifred Anderson se
dedica a los nifios con discapacidades y
sus familias. Fue fundadoradel Centro
de Entrenamiento para Padres que
Abogan por la Educacion Especia de
sus Hijos (PEATC) y durante 13 afios
trabaj6 como directora gecutiva del
mismo.



Antes de fundar e PEATC, Anderson
trabajé durante ocho afios como
directora del Centro de Resurreccién
Infantil [“Resurrection Children's
Center”] y como tal, ayudo a establecer
€l preescolar que sirve de modelo y
programa de al cance para promover la
inclusion de los nifios con
discapacidades en las escuelas
vecinales.

Junto a Stephen Chitwood y Deidre
Hayden, Anderson fue co-autora del
libro "Encontrar € camino dentro del
laberinto de intervencion temprana: una
guia para padres y maestros'.
[“Negotiating the Special Education
Maze: A Guide for Parents and
Teachers,”] publicado por la editorial
Woodbine House en 1990; la tercera
edicidn salié en 1997.

Cherie Takemoto es actualmente
Directora Ejecutiva del PEATC.
Cuando particip6 en la redaccién de
esta guia: "Comenzar con las familias'
{"Beginning with Families’], era
especialista de infancia temprana,
trabgjabaen PEATC y eramadre de
dos futuros defensores. En aquel
entonces, su hija Margaret, que tenia
seis afios, podia comunicar
exactamente lo que pensaba con tacto y
sensibilidad. Peter, con cuatro afios,
tampoco tenia problemas demostrando
(en forma verbal o no verbal) cuanto le
le molestaba no poder hacer
precisamente lo que queria hacer —a
pesar de sus problemas de desarrollo.

Takemoto logré encontrar su camino dentro
dd laberinto de la intervencién temprana a
buscar ayuda para Peter. Ha estado ligada a
la intervencién temprana como co-
presidenta del Consgjo Loca de
Coordinacion Interagencia parala
Intervencion Tempranay € Subcomité de
apoyo y defensa familiar del estado. Luego,
fue representante de padres y Presidenta del
Consgjo Interagencial de Virginia

El PEATC también recibié una ayuda
excepcional y considerada de un grupo de
padres con experiencia en la intervencién

temprana. Deseamos agradecer a las

siguientes personas. Las biografias que se
presentan a continuacion indican sus
actividades cuando ayudaron con esta
publicacion:

Lidia Carvalo fue ayudante de recursos
humanos en el programa de educacion
paterna e infantil del Condado de
Arlington.. Sus conocimientos,
sensibilidad y calor humano han hecho
gue muchas familias hispanas se sientan
comodas con €l programa. Lidiase
desempefié como representante de
padres en la Junta Directiva del
PEATC.

Kathy Maggio es madre de seis nifios,

incluida Maria. Cuando se escribi6 este

texto, Maria solia desconectar €l tanque
de oxigeno para poder seguir a sus
hermanos. En aguel entonces Maria
tenia sblo cinco afos, |e gustaba ayudar
con los perritos y tenia multiples
discapacidades. Kathy fue miembro del
Consgjo de Coordinacion Interagencia
de Virginiay actualmente se mantiene
ocupada trabagjando en un colegio
universitario local, tratando de obtener
Su maestria, ayudando alos nifios de la
zonay actuando de defensora en dos
juntas de discapacidad.

Don Smith es padre de dos nifias. La
més pequefia, Kimberly, estuvo en un
programa de intervencion temprana.
Don ayudo en esta publicacion. El tiene
la esperanza de que Kimberly pueda
vivir en libertad y feliz como cualquier
otro nifio de su edad. Don también
sirvié de Presidente en el Consgjo de
Coordinacion
Interagencial del
Condado de Prince
William.

Comenzar con las Familias



N TR ODUT CTCION

avidade un bebé

comienza con la familia.

Es ahi donde € pequefio

/ aprende lo que eslaviday

el amor. Ud., siendo €
padre o lamadre , es el primer maestro de
su bebé y el mas importante. Los
hermanos, hermanas y otros miembros de la
familia también estimulan a pequefio,
ofreciéndole nuevas experiencias
en un mundo lleno de
posibilidades. Lafamilia
nos ayuda a enfrentar la
vida cuando las cosas se
ponen dificilesy
comparten con nosotros
las cosas buenas.

Las familias vienen en
todos los tamarfios. Algunas
incluyen madre, padre e hijosy

otras podrian incluir solo a nifio y su
madre. Una familia también puede

tener muchos hermanos y hermanas,
padres, abuelos, tias, tiosy primos. Un
grupo de vecinos o amigos muy unidos
pueden formar una familia. Los hijos de
familias separadas o divorciadas podrian
formar parte de dos familias diferentes.
Todos necesitamos una familia.

; Lavida de unafamilia cambia
\ cuando uno de sus miembros tiene
“\ unadiscapacidad. Para obtener el
%) tratamiento, o los servicios
necesarios, hace fdta una gran
determinacion, buenas destrezas de
organizacion y administrativas. Puede llegar
a ser dificil aprender acuidar a bebéy a
encontrar informacion correcta sobre las
discapacidad o condicién del nifio. En la
prisa por cuidar de las necesidades
especiaes del nifio, se pueden dejar de lado
algunas cosas importantes que la familia
previamente daba por sentado.

" Cuando serefierea* padres’ o“madres’ en esta
guia, serefiere a cualquier quien esresponsable
parala salud y bien estar de un nifio, sean padres
solteros, padres adoptivos o progenitores, tutores,
abuel os, padres temporarios o padres substitutos.

Comenzar con las Familias

En 1986, el Congreso de los EE.UU. aprobd
una legislacion para aentar alos estados a
establecer programas para infantes y nifios
con discapacidades y sus familias. Este
programa se conoce actualmente como la
Parte C — programa de intervencion
temprana para infantes y nifios con
discapacidades y sus familias y fue afadido
alaley de educacion especial conocida
como laley de educacion especid para
individuos con discapacidades’
[Individuals with Disabilities
‘Education Act (IDEA)]

Los servicios de intervencion
temprana comienzan a nacer y
duran hasta que € nifio cumple

los tres afios. Se han disefiado

para ayudar d nifio a
desarrollarse, y asu vez
ensefiar alas familiasa
satisfacer |as necesidades
especiaes del nifio.

Los servicios de
intervencion temprana
pueden incluir:

Ayuda paralas familias que estimulan a
los bebés a aprender y crecer.

Ayuda para obtener servicios que
apoyen a los nifios en su desarrollo,
ademés de otros beneficios tales como:
el ingreso suplemental del seguro socid
[“ Supplemental Security Income
(SSI)"] y los servicios sociales o
asistencia médica

Consgjeria familiar y visitas a hogar.
Terapia ocupaciond, fisicay de
lengugje.

Ayuda a los nifios para que puedan
dejar un programay pasar a otro sin
problemas.

En e glosario que aparece bajo “servicios
de intervencion temprana’ se incluye una
lista completa de los servicios que ofrece la

ley.



Laparte C — intervencidn temprana para
infantes y nifios con discapacidades y sus
familias — la opera el Departamento de
Educacion de los EE.UU a escalafederal, y
en e dmbito estatal existe una agencia
responsable del sistemaintegral de
intervencion temprana. En la pagina de
“bienvenida’ de esta guia encontraran
informacion sobre la agencia; en la parte de
atras de esa misma seccién aparece unalista
de las agencias locales con los nimeros de
teléfonos.

Cuando se promulgd laley que establecid
laParte C, el Congreso
consideraba que para que los
servicios de intervencion
temprana realmente funcionaran
debian ocuparse de toda la
familia. También reconocia que
los servicios debian ir més alla
gue las simples necesidades
de desarrollo del bebé.
Muchas familias se
preocupan de lo
bésico: dinero,
comiday vivienda,
mientras que otras no
buscan ayuda para sus nifios a

menos gue se sientan tratados con

respeto y estén seguros de que los servicios
realmente beneficiaran a su hijo. Los
reglamentos y requisitos de los diferentes
programas pueden convertirse en barreras
gue impiden que las familias puedan utilizar
los servicios. Por eso, programas de
intervencion temprana por la parte C deben
ser integrales y bien coordinados.

Puesto que los que trabajamos en € Centro
de Entrenamiento para Padres que Abogan
por la Educacion Especial

de sus Hijos (PEATC) también creemos que
la intervencion temprana debe funcionar
segln las necesidades de las familiasy no
de los programas. Le hemos dado a esta
guia de intervencion temprana para los
padres el nombre de "Comenzar con las
familias' [“Beginning with Families’].
Tenemos la esperanza de que a comenzar
suvigea interior del sistemade

intervencién temprana, o de cualquier otro
programa o servicio que pueda requerir su
hijo, siempre comience con su familia

Desde que se aprobd laley origind en €
Congreso, muchos padres y profesionales
han trabajado juntos para poner en practica
estas ideas y como resultado se han
establecido varias leyes, reglamentos y
requisitos que definen el sistema o
programa de intervencion temprana. Esta
guia, en lugar de dedicarse a definir los
términos técnicos o describir los requisitos
de laley, se ocupa de usted y su familia.
,(Jppn Para que todo el sistemade
% intervencion tempranale
funcione a usted, es necesario
que lo ponga en préactica a
partir de la casa.

Piense en lo que siente
Ud. y lo que es importante
paraUd. y su familia.

Aylddealagentea
entenderlo a Ud. y su familia,

fﬁ " gue sepan que Uds. pueden
/ tener los mismos suefios y
< / necesidades que otras familias,

ademas de sus propias
necesidades particul ares.

Aprenda a organizar sus sentimientos,
pensamientos e informacion para que
el sistema de intervencion temprana
funcione para Ud. y su familia

Lo primeroy principa es que su hijo lo
necesitaa Ud. y su familia. Con laayuda de
amigos y profesionales Ud. y su familia
podran ayudarle a nifio a crecer, aprender y
amar lavida. En e proceso de maduracion,
su hijo pasara de un médico a otro, de un
programa o servicio a otro, y lo Unico
constante sera Ud. y su familia. De manera
que, comencemos con Ud.: lafamilia de su
hijo.

Comenzar con las Familias



CAPITULDO

EL PRIMER Y MEJOR DEFENSOR DE SU HIJO

0s nifios con necesidades

especiales, d igud que

todos los nifios, dependen

de sus padres para sentirse

/| seguros y amados. El nifio

asu vez, le mostrari a sus
padres una parte de si mismo que otros
quizas no conozcan. Podria ser algo tan
sencillo como laformaen que le agarra e
dedo, que le indicara que Ud. es su anclaen
este mundo tan Ileno de temores. Ud. es e
primer y mejor defensor de su hijo. Ud.
cuenta con la pasion, los suefiosy €
compromiso para guiar a su familia através
del complicado laberinto de decisionesy
servicios especiales.

A partir de este momento y en los afios por

venir, Ud. observara cuéles son los intereses

de su hijo. Ud. veraqué le ayuda a
prosperar y qué prefiere evitar. Recopilaré
lainformacion de las evaluaciones,
consultas e historias que han
preparado los profesionales,
escritas u orales y aprendera a
ayudar a su hijo usando €
proceso de tanteo; ademés
se enterard de cdmo han
ayudado a otros nifios con
necesidades similares.

No es fécil criar a un nifio
con necesidades
especiales, ya que los

El simbolo chino para crisises e “peligro”

y la“oportunidad.” La estabilidad familiar
se puede ver afectada por € reto que
significa el tener un nifio con necesidades
especiaes. De repente, laidea de que “este
tipo de cosa sdlo ocurre en otras familias’ o
“mi hijo vaaser igual ami” yanovae. La
familia que logra la fortaleza necesaria para
enfrentarse ala crisis, manteniéndose unida,
encontrara nuevas oportunidades para crecer
y amar en familia.

ENTIENDA LA DISCAPACIDAD
DE SU NINO

“ Cuando €l doctor nos informé que Melissa
padecia de paralisis cerebral, la noticia nos
sacudid. Recuerdo que mientras observaba
comMo se movian los labios del médico yo
pensaba que lo que decia nada tenia que
ver con Melissa. Claro que habia
tenido problemas al nacer, pero
era una nifia tan linda, no era
posible que ella padeciera de
ese terrible mal del que
hablaba. Luego del
primer golpe, mi esposa
y Yo buscamos toda la
informacién que pudimos
acerca dela pardlisis
cerebral. Encontramos
gue los nifios que
padecen de esta

enfermedad ya no son

horarios y €l cuidado
especial podrian ser
complicados. Es posible
gue, con tantas
preocupaciones y tension,
le quede muy poco tiempo
parasi mismoy € resto
de lafamilia, de manera
gue su conyuge, otros
hijos, o las personas
especiales en su vida
podrian sentirse
excluidos.

" Para evitar problemas, enloscapitulos 1y
3 nosreferiremosal “ nifio” en masculinoy en
loscapitulos2 a4 ala“ nifia’ enfemenino.
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confinados a instituciones
Pronto conocimos a otras
familias con nifios que
padecian de paralisis
cerebral. No fue sino hasta
después de que entendimos
lo que era la pardlisis
cerebral que comenzamos
arevisar nuestros suefios,
entender, aceptar y ayudar
a Melissa.”
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I gual que le ocurri6 a padre de Melissa,
cuando uno conoce mas acerca de las
necesidades especiales del nifio puede
entenderlas mejor y brindar un mejor
cuidado. Por gemplo, es posible que €
nifio sea sensible a tacto, por lo que tendra
gue buscar otras formas de consolarlo.
Otros nifios no resisten ser amamantados.
Puede llegar a ser muy (til entender los
patrones de desarrollo asociados con el
diagndstico o la discapacidad. Cuando aln
no se ha establecido el diagnéstico, quizés
sea Util encontrar formas de tratar 1os
sintomas.

Para muchas familias, e médico esla
primera fuente de informacion. Los padres
han descubierto que la mejor forma de
obtener la informacion exacta que buscan es
poniendo las preguntas por escrito, tomando
notas, o invitando a un amigo o personal de
apoyo para que le ayude a hacer las
preguntas y a escuchar.

Asegurese de entender 1os términos que
utilizael médico. S no entiende algo pida
una explicacion. Si el médico esta muy
ocupado haga una cita para discutir €
tratamiento y diagndstico de su hijo (jo
cambie de médicoal)

OTRAS FUENTES DE
INFORMACION

El programalocal de intervencion temprana
es una buena fuente de informacién sobre
las necesidades especiaes de su hijo,
ademés de que elos le pueden indicar
ddnde conseguir otros servicios de apoyo.
También podrian ponerle en contacto con
otros padres de manera informal o con e
programa de padres "De padre a padre”
(“Parent to Parent”). Muchos
distritos escolares cuentan con
Centros de Recursos para los
Padres ( “Parent Resource
Centers’) enlos cuades sele
ofrece ayuda ala familia alin
cuando € nifio sea demasiado
pequefio para recibir educacién
especia. Muchas familias han
recibido asistenciay apoyo de
las organizaciones de defensa

L.N/')
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local, tales como Arc (conocida
antiguamente como la Asociacion para
Ciudadanos con Retrasos), Pardlisis
Cerebra Unidos — [United Cerebral Palsy
(UCP)], los padres de nifios con el sindrome
de Down — [Parents of Down Syndrome
(PODS)].

También puede obtener informacion
especifica de las organizaciones nacionaes
que le ayudan a entender y trabajar con la
necesidades especiales de su nifio. Por
gjemplo, e Centro Naciona de Informacion
para Nifios y Jovenes con Discapacidades -
[“Center for Children and Y outh with
Disabilities’ (NICHCY)] es una central que
proporciona informacién gratis para padres,
educadores, defensoresy personas que
ayudan alos nifios y jévenes con
necesidades especiales. También le pueden
ayudar a ubicar los grupos locales, estatales
0 nacionales organizados para
discapacidades especificas.

La Organizacién Nacional para Trastornos
Raros [“The National Organization for Rare
Disorders” (NORD)] — es una central de
informacion acerca de trastornos raros (y
otros no tan raros) y cuenta con unared de
informacion para brindarle apoyo alas
familias con hijos que padecen de trastornos
similares. Otra central, € Centro de
Informacion Nacional sobre Drogas
Huerfanas y Enfermedades No Comunes
[“National Information Center for Orphan
Drugs and Rare Diseases” (NICODARD)]

- ofrece ayuda similar y establece vinculos
entre padres y organizaciones que pueden
brindar aliin mas ayuda. Todas estas
organizaciones tienen nimeros de teléfono
gratis y sitios web, los cuales aparecen en €
apéndice de esta guia.

SENTIMIENTOS Y COMO
MANEJARLOS

“ Cuando me daba cuenta de que
estaba perdiendo € control, lo cual
ocurria a menudo, colocaba a mi
hija con mucho cuidado en su cuna
o corral y me algjaba unos minutos
y luego, lentamente, regresaba y la
volvia a tomar en brazos. Al
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apartarme unos momentos y luego regresar
lentamente lograba recobrar € control.”

Todos padres experimentan una gama de
diferentes emociones cuando se trata de un
hijo. Esnormal sentir emaciones de
negacion, culpabilidad, tristeza, ira, temor y
soledad. También se puede sentir felicidad,
esperanza, orgullo y el deseo de proteger.
Es importante reconocer sus sentimientos
para poder manegjar mejor sus emociones, y
ayudar con las necesidades especiales de su
hijo.

NEGACION O ESCEPTICISMO:
Algunos padres, en un primer momento, se
niegan a aceptar € diagndstico de su hijo.
Prefieren creer que con los afios
desapareceran los problemas del nifio. Esta
reaccion le ayuda a los padres a adaptarse a
la situacion, les da tiempo para sofiar y
hasta para reconocer las cualidades
“normales’ y las maravillosas del nifio.

CULPA: Muchos padres sienten por o
menos un poco de culpa por las
necesidades especiales de sus hijos, aungue
no hayarazdn paraello. Lareaccién mas
comun es “si yo hubiera,” aunque no
existierala menor posibilidad de que fuera
por culpade ellos. Los padres que se
culpan a si mismos siempre pueden
encontrar algo de verdad que confirme su
sentido de culpa.

En ocasiones, algunos profesionales hacen
pensar alos padres que la culpa es un
sentimiento negativo que no sirve de nada.
Los profesionales que piensan asi creen que,
aln cuando los padres hayan tenido algo
gue ver con € problema, no hay nada que
puedan hacer.

Por otra parte, algunos expertos creen que a
aceptar la culpa, los padres se sienten menos
impotentes, sienten que si logran identificar
una causa (real o imaginaria) logran estar en
control de la situacién, sentir que no volvera
asuceder y asi seguir adelante.

De cualquier manera, cuando la culpau

otros sentimientos le impiden pensar en otra
€0s3a, 0 no logra manejar sus sentimientos,
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es recomendable que busque ayuda
profesional.

TRISTEZA: Latristeza o depresion viene
cuando el padre se ve obligado a reconocer
gue quizés no se harén realidad los suefios
y esperanzas que tiene para su hijo.
Muchos consideran que cuando se tiene un
hijo con necesidades especiales, la reaccion
inicial y permanente es como la de un
proceso doloroso, similar alo que se siente
cuando fallece un ser querido. Si bien
muchos padres pueden utilizar este modelo,
no sera Util para las necesidades de todos.
Lo siguiente fue dicho por una madre:

"Claro que reconozco y he experimentado
las emociones del proceso de duelo —
negacion, ira, culpa, depresion, aceptacion.
Pero alin no he vivido el proceso. Estos
sentimientos no aparecen por etapas.
Ademas, entre una emocion y otra se siente
impaciencia, alegria, orgullo, reflexion,
amor y defensa, sélo para mencionar
algunos. Mi hijo esta vivo y melo hace
saber todos los dias, gracias.”

Sin embargo, hay momentos en los que se
sentira tristeza, por ggemplo, €l primer dia
de clases... 0 a saber que no podra
participar en €l equipo de fatbol o cuando se
ve a nifio frustrado cuando se esfuerza por
hacer algo que no puede. Esperamos que
estos sentimientos de tristeza se equilibren
con los otros de orgullo, aegriay alivio.

IRA: Escomun sentir ira hacia un nifio con
necesidades especiales. Un bebé con estas
necesidades puede ponerse de mal humor,
exigir demasiado o rechazar la comida.
Puede que & pequefio no responda alos
esfuerzos que hace la madre por consolarlo
y se dge dd estimulo como s laestuviera
rechazando. Los padres de un nifio que no
responde pueden sentirse rechazados e
incapaces, y puesto que ya estan cansados,
alterados y preocupados podrian perder el
control en respuesta a las exigencias del
bebé.

Algunas veces, los amigos y familiares no
saben qué hacer, ni como ofrecerle ayuda a
una familia con un nifio con necesidades
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especiales. Quizas, Ud. se ha dado cuenta de
lafalta de regalos infantiles o de tarjetas que
muestran incomodidad por o que padece su
hijo. Ademas, se sienten incbmodos cuando
se jactan de sus hijos “normales’ o de
traerlos ajugar alacasa. Si sucede esto,
Ud. lo podriainterpretar como rechazo, no
s6lo hacia € nifio sino hacia Ud. también.

Muchas veces, se considera que lairaesun
mecanismo de defensa contra la culpa e
impotencia, aunque existen otras
explicaciones. Muchas personas, incluidos
los médicos y otros profesionales, no saben
gue hacer para ayudar a los padres,
especiamente porque no tienen las
respuestas necesarias. Los profesionales que
no pueden ayudar a nifio pueden ponerse a
la defensiva, haciendo que la tarea de apoyo
sea casi imposible. Los padres que sienten
esta fata de sensibilidad podrian sentirse
frustrados o enojados.

Laira es una de las emociones mas
poderosas, pero muchas veces, traslaira
se esconden sentimientos de impotencia,
temor, culpa o soledad. Laira se puede
usar en forma negativa, atravésde la
violenciafisica o verbal, o algjdndose.
También se puede candlizar lairaen
forma positiva, de manera que e padre
o lamadre se anime aactuar. Si
empieza a sentir ira, piense en las
siguientes ideas para ayudarse:

Busgue ayuda para Ud.;

Hégale saber alos amigos y
familiares como se sientey
ayudelos a encontrar formas de
apoyarlo aUd.,;

Encuentre a otros que comprendan
sus sentimientos, de manera que
puedan brindarle mas apoyo aUd. y a
su familia;

Escriba una carta, o inicie alguna otra
accion positiva, o

Decidase a demostrar que todos estan
equivocados y busgue la ayuda que
necesitan su hijo y su familia.

TEMOR: Los padres de nifios con

necesi dades especiales pueden sentir
temores por la posibilidad de que laviday
seguridad de su hijo esté en juego, a causa
de la condicion médica o discapacidad.
Pueden sentir temor a lo desconocido, con
respecto a futuro del pequefio. Este temor
puede llevar alos padres a encontrar formas
de controlar mejor la situacion en la que se
encuentran ellosy € nifio, tales como:

Buscar més informacion sobre la
condicion del nifio y averiguar que han
hecho otros padres para ayudar a sus
hijos con necesidades similares.

Hablar con amigos, profesionales y
otros padres en quien confian, acercade
sus temores.

Obtener la ayuda necesaria 0 encontrar
el equipo que ayude a controlar a nifio
o brindarle e cuidado que necesita, 0

Concentrarse en otros aspectos de la
vida del nifio, o de ellos mismos como
padres, para que puedan lograr un
mayor control en estas areas.

SOLEDAD: Los padres podrian sentirse
aln mas solos que antes. Cuando mas se
necesita la ayuda, no aparece nadie; los
amigos, parientes o familiares que
anteriormente dieron todo su apoyo, ahora
no saben qué hacer en una situacion que no
entienden. S Ud. se siente solo, le
sugerimos que piense en las siguientes ideas
gue han ayudado a otros padres a manejar
sus sentimientos de soledad:

Prepare pequefias tareas para cuando
los amigos y familiares pregunten s
pueden ayudar. A lagente le gusta
ayudar y sentirse (til.

Déjele saber aotros lo que siente.  En
algunas oportunidades, cuando se
comparten |os sentimientos de soledad
con otros, ellos pueden ayudarle a no
sentirse tan solo.

Busque ayuda entre los otros padres,
profesionales y amigos.
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Trate de llegar aotros y quizas
encontrara a otros que también se
sienten solos y necesitan su ayuda. Si
Ud. trata de acercarse a ellos, es posible
gue dlos hagan o mismo.

COMUNICACION

Como defensor de los derechos de su hijo,
Ud. debe entender las prioridades y
preocupaciones de su familiay saberlas
transmitir alos profesionales, parientesy
amigos interesados. Los padres de nifios
con necesidades especiales se daran cuenta
de que hay que conocer los diferentes
niveles de comunicacion, a saber:

Para ayudar alos amigos y familiares
que comparten sus suefios y esperanzas
Y que quizés no sepan cdmo ayudarle.

Para hablar con los extrafios y curiosos
gue preguntan qué le pasa a su hijo.

Para ayudar al personal médico a
entender las necesidades del nifio.

Para cambiar un plan de servicio que no
satisface |as necesidades de su familia.

Para explicar una cuenta médica,
cuando la compafiia de seguros niega el

pago.

Para degjarle saber alos amigos,
persona médico y familiares que
agradece sus esfuerzos.

Algunas veces es frustrante tener que
comunicarle a otros lo que padece su hijo
especialmente cuando no comparten su
punto de vista o pareciera que no
entienden. Ud. podra ayudarles a
entender (o decidir si vale la pena
hacerlo o no) si Ud.:

Esta consciente de sus
propios sentimientos.

Conoce sus propias

prioridadesy las de la
familia
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Sabe lo que le gusta de su nifio y lo que
le enorgullece de €.

Tiene unaidea concreta de lo que
quiere para su nifio.

Trata de entender qué piensan o sienten
los demés.

MANTENER UNIDA A LA
FAMILIA EN MEDIO DEL CAOS

“ Desde muy temprana edad, me di cuenta
de que Kimberly requeriria mucho tiempo.
Por g emplo, darle una pequefia botella de
leche podia tomar hasta dos horas. Al ver
gue €ella nos exigia tanto tiempo, decidi
hacer algo que me permitiera ocuparme de
las necesidades de mi hija mayor. Al finy
al cabo, una nifia de cinco afios también
necesita mucha dedicacion.

Organizamos lo que llamamos € tiempo de
‘ACC’, es decir, amor, carifio y cuidados.
Le dijimos a nuestra hija mayor que cuando
sintiera que la estabamos descuidando nos
pidiera tiempo ‘ACC’; en ese momento
dejaria lo que estaba haciendo y le
dedicaria la atencion a ella. Esto ha
funcionado muy bien para nuestra familia y
aungue no lo crean, la nifia no lo ha usado
en exceso.”

Una de las tareas més importantes para un
bebé es formar una relacion de amor y
confianza con lafamiliay & mundo que lo
rodea. Paralos nifios con necesidades
especiales, esto puede ser dificil, debido a
las demandas adicionales que resultan de la
condicién que padece.

L os otros nifios que |0 necesitaban antes de
lallegada del bebé aln lo necesitan. A

veces, €l tiempo es muy preciado y

aungue sabemos que tendra que
aprender amangjar su tiempo aln mas,

es importante dedicarle un poco a
cada uno; esto le ayudaraalograr €

valor para enfrentar los desafios
en otras &reas de su vida.

A continuacién |e ofrecemos
algunas idess:
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Lamadrey € padre necesitan tiempo
para compartir como esposos, lejos de
los hijos. Reserven unos minutos
diariamente para estar juntos y busquen
formas de algjarse y pasar ratos solos.

Si no cuenta con un cényuge o
compafiero en quien pueda confiar
como apoyo (y aunque lo tenga), hable
con un amigo o familiar y encuentre
algo agradable que hacer con ellos.

Trate de reservar unos “momentos
especiales’ diariamente para sus otros
hijos (aunque s6lo sean unos minutos).
Durante esos “momentos especiaes' e
nifio puede decidir qué hacer, dentro de
la estructura que Ud. ha establecido.
Esto le dad nifio la oportunidad de
tener cierto control, sentirse especial y
querido y a su vez, Ud. podra saber 1o
que es importante para é.

Mantenga vivos los rituales y |as fechas
especiaes de lafamilia, o busque
algunos nuevos Estas son cosas que su
familia aprendera a valorar y cuando las
€0sas no van muy bien, son lindos
recuerdos y experiencias que traeran
alegria

Busque algin deporte o actividad
recreativa que pueda disfrutar todala
familia

Sabemos que es dificil, pero de vez en
cuando trate de tomarse un dia de
descanso y en lugar de decir que se
tomo € dialibre por enfermedad dice
gue se lo tomé por salud — para renovar
laenergiay mimarse asi mismo. (jS
Ud. es empleado no olvide que debe
contar un cuento razonable acerca de su
enfermedad!)

Si es creyente, tdmese un tiempo para
una renovacion religiosa o espiritua. El
compartir sus creencias le puede ayudar
asentirse mejor.

Recuerde lo positivo.
Puede ayudarle a nifio ®)
a sentirse mas

confiado recordandole sus puntos
fuertes. Déle la oportunidad de ayudar
lo més posible, asi aprendera a dar tanto
como recibe.

Trate de establecer un equilibrio entre
la necesidad que tiene su hijo de ser un
nifio (que juega, amay disfruta la vida)
y sus necesidades especiales (terapia
fisica, terapia de lengugje y tratamiento
médico). Ademés, esos servicios
especiales serdn més beneficiosos si se
administran de manera agradable y
divertida.

Algunas veces |os nifios con
necesidades especiales son vistos por o
gue no pueden hacer o 1o que necesitan
y amenudo se ignoran las
caracteristicas positivas que poseen
ellos o sus familias. Por otra parte,
algunas culturas indigenas de Norte
América piensan que los nifios con
necesidades especiaes han venido a
este mundo a ensefiarnos. Estos nifios
con necesidades especiales y sus
familias tienen mucho que ensefiarnos.

Muchas familias encuentran que lacrisis
gue se presenta cuando se tiene un nifio con
necesidades especiales los fortalece. Se
unen masy encuentran mas relaciones de
apoyo, tanto dentro como fuera de la
familia. Quizés encuentran que son més
organizados y capacesy cambian sus
prioridades. Encuentran que muchas de las
cosas sin importanciaya no molestan. Los
padres encuentran que ahora estan mas
capacitados para comunicarse con otros 'y
gue pueden resolver conflictos mas
féacilmente.

Muchos padres aprenden una valiosa
leccidn: dependemos los unos de los otros y
todos tenemos algo que compartir.
Reconocen y aprecian la ayuda, comparten
los riesgos y éxitosy respetan las
diferencias.

E2N

Comenzar con las Familias



CAPIiTULO I

USTED ES UN ESPECIALISTA DE INFORMACION
DENTRO DEL HOGAR

0 Més seguro es que
por 0 menos uno de
sus padres conocia las
paabras del Dr. Spock
paralos padres del
primer hijo: “jUno sabe més de lo que
cree!” Estas son palabras de confianza.
Cuando trae a bebé acasa e primer dia,
lo més probable es que, d igua que
todos los padres del mundo, se pregunte
S sabralo necesario para cuidar de dla

Ud. ha confiado en muchas personas que
le han brindado ayuda a su familia

— doctores, trabajadores sociales,
enfermeras del hospital o en lacasalos
terapeutas de respiracion, especialistas
en e desarrollo infantil o

uno de los muchos que

le han ayudado a cuidar

asu hija. Después del
periodo inicid de

adaptacion, muchos

padres encuentran que ya

no dependen tanto de la
ayudade otrosy se dan
cuenta de que sabian méas de
lo que el os pensaban.

Ud. es el especidistade
informacion en su hogar. Cada
Vez gue se encuentre con
alguien nuevo que participara
en e cuidado de su nifia y su
familia, aquienle

preguntaran serda ud. y

serén preguntas que ya

habra contestado muchas
veces. Ellos saben que Ud. es
el experto en lafamiliay que
sabe mas que nadie sobre su
nifia. ¢COmo se puede asegurar
gue comparte |o que es reamente

vaioso con aquéllos que ayudan !
su hija, sus parientes y amigos?

-
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Puesto que Ud. es € lider de cuaquier
€equipo gque toma decisiones con relacion
asu hija, debe tener disponible la
informacion acercade lanifiay la
familia Cuando tiene organizada la
informacion, encontrard que es menos
frustrante tener que responder las
mismas preguntas unay otravez a
diferentes personasy no tendra que estar
buscando |as respuestas.

ORGANIZAR LA INFORMACION
DE LA FAMILIA

Quizas Ud. se pregunte “ ¢como podré
organizar todo lo que sé sobre mi hijay
lafamilia?” S comienza por lafamilia,
lo primero que tiene que considerar es:
gué es lo importante para Ud. y su
familia. ¢Qué actividades disfrutan en
familia? ¢Les gusta ver television
juntos? ¢Les gusta salir? 2Les gusta
jugar a airelibre? ¢ Lesgustacocinar y
compartir una comida juntos? ¢Les
gusta planesar |as celebraciones
familiares?

Cuando la gente comienza a
preguntarle sobre la historia
médica de su bebé, o sobre
su desarrollo, lo mejor es
comenzar ofreciendo
informacion acerca de
su familia, las cosas
'que disfrutan, las
actividades que los
unen, lamanera que
planifican las rutinas.
Una descripcion positiva
delafamiliaayudaraala

otra persona a entender que
su bebé es parte de esta
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familia, un miembro més de lamisma,
queriday cuidada por todos.

Para muchas familias es més
fécil llenar un gréfico con la
informacion acercade la
familiay lanifia, como €
queincluimosa
continuacion, porque lo
pueden entregar ala
persona que hace las
preguntasy asi, con ago
escrito, se evitan el tener
gue responder la misma
preguntaunay otravez.

A continuacién encontraran el
formulario MI HIJO'Y MI
FAMILIA, con e gemplo ddl caso
de Kimberly, lahijade Don
Smith, En la parte de atras ddl libro
encontraran un formulario en blanco
gue podra completar con la
“informacion sobre su hijay lafamilia,
L e recomendamos hacer copias del
formulario en blanco para que lo pueda
utilizar mas de unavez

Después de llenar @ formulario M
HIJOY MI FAMILIA pueden sacarle
copiasy entregarselas alos
profesionales, de manera que se ahorran
el tiempo y la molestia de tener que
repetir lainformacion. Quizés sea
interesante volver allenar € formulario
en forma periddica, por gemplo cada
cumpleafios o mas frecuentemente, de
manera que tenga una historia completa
de su hijay lafamilia Ademés, es
interesante, y hasta divertido, ver como
y cuando van ocurriendo los cambios.

L os resultados que se obtienen cuando
examinan o evallian asu hijano son
suficientes para darle un cuadro
completo del desarrollo. Consu
experienciay conocimiento de las
necesidades y aspectos fuertes de su

hija, Ud. puede dar unaimagen intimay
colorida de la pequefia, y € papel que
juegaen lavidafamiliar. Podra
presentar un cuadro completo de los
aspectos fuertes de su familiay laforma
en que van creciendo y cambiando, tanto
Ud. como el bebé.

El formulario que se encuentraa
continuacion le ayudara a comunicar
informacion valiosa de su hijaalos
meédicos, especidistas del desarrollo
infantil, terapeutas, amigos y otras
personas que ayudan alanifiay asu
familia Puede utilizar este formulario
cuando lleve asu hijaalos exdmenes, a
viditar d médico o areunirse con los
profesionales, para desarrollar un plan
individudizado de servicios familiares
(se conoce como IFSP en ingles).
También los puede usar para ayudarse a
si mismo, ya que Ud. es e especiadista
de lainformacion en € hogar, @ primer
y mejor defensor de su bebé, y s esta
bien organizado tendra mejores
oportunidades de lograr los cambios
positivos parasu hijay lafamilia

NOTA: Sobre el formulario: Esto es
para Ud. S encuentra preguntas que
considera sin importancia o demasiado
privadas, no lasresponda. Igualmente,
si considera que las preguntas no son
pertinentes, tiene derecho a
cuestionarlas y/o no responderlas.

Comenzar con las Familias
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MI HIJO Y MI FAMILIA

Fechal7 deMarzo

Mi nombre Donald Smith

Me pueden llamar: Don

Nombredemi hija: Kimberly

Su cumpleafios 26-1-90

Fotografia de la nifia o lafamilia
0
i para divertirse, puede dibujar un retrato!

1. Descripcion de nuestra familia (padres, hermanos, hermanas, abuelos, amigos
especiales y parientes).

Nuestra familia se componen de una abuela, mi esposa, dos hijas y vo.

2. ¢Qué actividades disfrutamos en familia?

Nos gusta jugar juntos y salir a caminar

Durante estos momentos de actividad familiar, mi hija/o

Disfruta siendo parte de la familia

3. Laactividad favorita de mi hija(o) es:

Jugar con miembros de la familia
Porque

Le permite interactuar libremente

4. La actividad que menos le gusta a mi hija(o)

1 -Ir al mé&ico 2 — Tomar la medicina

A Por qué?

1 — le suelen tomar muestras de sangre 2 — le sabe mal

Comenzar con las Familias
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CAPITULO Il

5. Lo quemasdisruto de mi hija(o)

Es muy graciosa y adora a su padre

6. Lo que mas disfrutamos juntos mi hija(o) y yo

Es jugar juntos Ella se sienta en mis piernas mirandome y nos tocamos las manos,

brazos y cara.

7. Lo que més me frustra cuando cuido de mi hija(o) es.

Cuando no quiere tomar la leche.

8. Mi hija(0) me dgja saber cuando necesita algo,

Pateando la cuna o el corral con su pie 0 molestando

9. Yo podria ayudarle masa mi hija(o) S contara con:

M s tiempo para dedicarle
(transporte, alguien con quien hablar que me escuche, tiempo para mi, tiempo para mi
otros hijos, masinformacion acerca dela condicion delabebéy sobre como ayudarla,
ayuda con los gastos médicos, de vivienda, ingreso suplemental del seguro social
(cupones para alimento, etc.)

10. He notado € siguiente cambio o progreso en mi hija(o) recientemente:

Se concentra mejor en las cosas después de la cirugia del ojo.

11. Lo que me gugtaria que mi hija(o) pudiera hacer en los proximos seis meses

Quiero que Kmberly se pueda mantener sentada sin ayuda

12. ¢Qué puede hacer mi familia y/o amistades para ayudarle a mi hija(o) a hacer
estas cosas?

Continuar con la terapia fisica que le recomendé el fisioterapeuta.

13. Algunas de mis esperanzas, respecto a mi hija(o) y la familia son:

Quiero que Kimberly experimente la vida, libertad y felicidad, como otros nifios de su
edad. Quiero gue la familia entienda que, ante todo, Kimberly es una nifa, que
simplemente tiene necesidades especiales.

Comenzar con las Familias



USTED ES UN ESPECIALISTA DE INFORMACION DENTRO DEL HOGAR

¢Cuantas veces hatenido que buscar
ansioso en su cartera, mientras espera en
el consultorio del médico, para encontrar
lainformacion que le solicitan en €
formulario que tiene que llenar? Llenela
siguiente ficha de informacion, recortela,
doblelay guérdela en su cartera.

Encontrara que no se sentird tan
frustrado cuando trata de encontrar
los nimeros y nombres solicitados.
En la parte de atrés de la guia
encontrard una TARJETA DE
INFORMACION en blanco que Ud.
podré usar.

REGISTRO DE INFORMACION DE LA FAMILIA

Nombre del nifio(a)

Fechade nacimiento

No. de Seguro Saocial

Lugar de nacimiento
Direccién

Teléfono

Teléfono de emergencia

Madre/tutor legal

No. de Seguro Social

Empleada por Ocupacion

Direccion del trabajo Teléfono del trabajo
Padre/tutor legal No. de Seguro Social
Empleado por Ocupacion

Direccion ddl trabajo Teléfono del trabajo

Seguro médico principal

NUmero de pdliza No.degrupo  Fecha
Suscriptor Cadigo de cobertura
Coberturamedicaadicional

No. depdliza No. degrupo Fecha
Suscriptor Cadigo de cobertura
Nombre del médico Teléfono

Direccion

Farmacia Teléfono

Direccion

Otrainformacion (periodo de gestacion, alergias, complicaciones del embarazo o

durante el nacimiento, etc.)

Al guardar esta tarjeta en su cartera, podra tener a la mano la informacion que le
ayudara a responder la mayoria de las preguntas basicas de los formularios.

Comenzar con las Familias
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ENCONTRAR EL CAMINO DENTRO DEL LABERINTO
DE LA INTERVENCION TEMPRANA

"Cuando nos enteramos que Monica tenia
problemas, e médico nos recomendo e
programa de intervencién temprana. Al
comienzo me senti abrumado, tuve que
[lenar tantos formularios y responder
tantas preguntas, no sélo de Ménica sino
de la familia también. No entendia por
gué necesitaban tanta informacion acerca
de mi familia, si yo lo que solicitaba era
ayuda para Ménica. Me comuniqué con
la coordinadora de serviciosy ella se
tomo la molestia de explicarme €l proceso
e indicarme lo importante que era para
gue Ménica pudiera recibir € servicio
adecuado. También me convencio de que
al ocuparme de toda la familia le estaria
ayudando a Moénica también.

La coordinadora de servicios me puso en
contacto con otra madre gue se ofrecio a
ayudarme durante todo el proceso.
Cuando llegé e momento de llenar €
formulario del plan individualizado de
servicios familiares, yo me sentia
tranquila y pude expresarme en cuanto a
lo que yo creia que necesitaba Ménica.
&Y saben qué? jMe escucharon!”

uando comienza a buscar
{] servicios que ayuden asu
hijo se encontrard con un
sistema completamente
nuevo, lleno de siglas
perspectivas y términos
desconocidos.

PROCESO DE INTERVENCION
TEMPRANA "PARTE C”

SOLICITUD PARA UNA
EVALUACION PRELIMINAR —H
padre o profesiona puede solicitar una
evaluacion preliminar paraidentificar a
infantes o nifios que puedan requerir €l
estudio de un equipo multidisciplinario.
El equipo puede referir a nifio alos
recursos necesarios. Esta evaluacion no
forma parte del proceso de elegibilidad,

pero puede ser (itil como evaluacion
preliminar.

EVALUACION PRELIMINAR —La
evaluacion preliminar debe redizarse
durante los proximos 12 dias habiles
después de la solicitud. Los métodos de
evaluacion varian segin € programay
pueden realizarse durante lavisitaa

hogar, en una clinica de evauacion,
utilizando la observacion y € informe de
los padres o durante una consulta regular
del bebé. S pareciera que € nifio no
reine los criterios de degibilidad y €
padre esta preocupado por su desarrollo,
se le puede referir a otro servicio y/o pedir
gue regrese mas adelante para hacerle un
seguimiento. Independientemente del
resultado de esta evaluacion preliminar, s
el padre piensa que e pequefio es elegible,
€ mismo puede solicitar una evaluacion
multidisciplinaria.

IDENTIFICACION- Un nifio puede
comenzar a participar en el sistema de
intervencién temprana, parte “C,” de
diferentes maneras: a solicitud de los
padres, por ser referido por € hospital,
médico o enfermera, después de una
consulta regular o después de una
evauacion preliminar.

NOMBRAMIENTO DE UN
COORDINADOR DE SERVICIOS
TEMPORAL — En & momento en que la
agencia publicarecibe d nifio
recomendado, debe planificarle la
evaluacion y asignarle un coordinador de
servicios temporal; esto debe hacerse en
un periodo no mayor de dos dias habiles.
El coordinador de servicios temporal sera
la persona con quien Ud. se comunicara
durante el proceso de la evaluacién
multidisciplinaria. Esta persona estara
encargada de organizar a equipo que
estudiara d desarrollo de su hijoy
recopilara la informacion que le daran Ud.
y todos los profesionales que han
trabgjado con él. En algunos programas,
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ENCONTRAR EL CAMINO DENTRO DEL LABERINTO DE LA INTERVENCION TEMPRANA

el primer coordinador de servicios que le
asignan ala familia sera e coordinador
permanente que representard a servicio.

EVALUACION
MULTIDISCIPLINARIA — Durante la
evaluacion multidisciplinaria, evaluaran

las fortalezas y necesidades de
crecimiento y aprendizaje ddl nifio. Ud.
proporcionara la informacién acerca de su
hijo y familia, las preocupaciones y
prioridades de éstay € tipo de
intervencion temprana que necesita € nifio
y lafamilia. Esta evauacion debe
realizarse en un periodo de 45 dias
calendario después de haber sido
recomendado, a menos que Ud. autorice
gue se realice posteriormente.

DETERMINACION DE
ELEGIBILIDAD — Después de terminar
la evaluacion multidisciplinaria, Ud.
decidird, junto con los miembros del
equipo multidisciplinario, si € nifio puede
recibir servicios de intervencion temprana.

La elegibilidad se decidira utilizando la
informacion que Ud. proporcioney los
resultados de la evaluacion
multidisciplinaria, que indicaran s su hijo
cumple con aguno de los siguientes
requisitos:

tiene un retraso en su desarrollo, que

esta documentado en la evaluacion

multidisciplinaria, en una o mas de las

areas siguientes:

v’ desarrollo cognoscitivo

v desarrallo fisico

v' desarrallo del lengugjey del
habla

v desarrollo psicosocial o

v’ destrezas de auto-ayuda (de
adaptacién) o

le han diagnosticado una condicion

fisica o menta con unadta

probabilidad de que le ocasione un

retraso en el desarrollo.

A ladiscrecion del estado, los recién
nacidos, y hasta los dos afios de edad, ,
podrian ser elegibles, si corren €l riesgo de
sufrir un retraso importante en su

Comenzar con las Familias

desarrollo por falta de servicios de
intervencién temprana.

DESARROLLO DE UN PLAN
INDIVIDUALIZADO DE SERVICIOS
FAMILARES (IFSP) — Después de
evauar y determinar la elegibilidad del
nifio, Ud. y € equipo de profesionales
decidirdn cud sera el meor plan a seguir
para atender |as necesidades especiales de
su hijoy lafamilia. Ete plan se llama €
plan individuaizado de servicios
familiares (Individual Family Service Plan
en ingles) y debe prepararse en un periodo
no mayor de 45 dias calendario después
de lareferencia. Este plan incluye una
descripcion del nivel de desarrollo del
nifio, de las fortalezas y prioridades de la
familia (no es obligatorio y puede no
incluirlo esto en el plan si Ud. lo desea),
gué espera que haga su hijo en los
préximos meses y en el préximo afio, y 1os
servicios especificos que requerira €l nifio
y lafamilia paralograr las metasen e
IFSP. El plan también podraincluir, s
corresponde, los servicios médicosy de
otro tipo que podrian ser necesarios para
el desarrollo del nifio (pero no es
obligatorio segun la Parte C), y los pasos
gue deben tomarse para obtener los
servicios, sean privados o publicos. En
ese momento, s alin no lo han hecho, le
asignaran un coordinador de servicios
permanente.

COSTO DE LOS SERVICIOS - Los
siguientes servicios se ofrecen sin ninglin
costo directo a la familia:

evauacion del nifo
desarrollo del plan IFSP
coordinacion del servicio

L os estados determinan las politicas de
precios para los servicios de intervencion
temprana.

EVALUACIONES — COMO
MANEJAR LA SITUACIONY
MANTENER LAS ESPERANZAS

L as evaluaciones ofrecen informacion
importante acerca del desarrollo de su

13
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CAPITULO I

hijo. Ud. y los proveedores del servicio
de intervencion temprana identifican las
cosas a las que quieren prestarle la
méxima atencion. Las evaluaciones
también le ayudan a observar € progreso
del nifio objetivamente, permitiéndole
identificar las metasy los niveles de
desarrollo acanzados. Auln asi, €l proceso
de evaluacion puede llegar a ser dificil
paraUd. y € nifio. Para obtener mejores
resultados y reducir € nivel de tension,
podria ser aconsejable prepararse para este
proceso y asi poder darle alos
investigadores informacion Util que les
ayude a obtener los resultados més
precisos.

ANTESDE LA EVALUACION —La
forma de prepararse parala
evaluacion varia de una persona a
otra. Algunos padres pueden
encontrarse con profesionales
dispuestos a ayudar y prepararlos para €
proceso, explicando los términos y
conceptos desconocidos. Otros padres|leen
toda la informacién disponible sobre la
intervencion tempranay descubren 1o méas
apropiado para sus hijos g, inclusive,
visitan otros programas o conversan con
otros padres sobre sus experienciasy se
asesoran para encontrar el servicio mas
apropiado. Otro grupo de padres podrian
hacerse acompafiar por un miembro de la
familia o amigo alaevduaciony
prepararse de antemano, anotando las
preguntas que harén y decidiendo de
antemano lo que esperan de lareunion o €
plan, y € papel que desempefiaran. iY un
cuarto grupo de padres podria hacer todo
lo anterior!

A continuacién le ofrecemos algunas
preguntas que le podran ayudar en su
préxima eval uacion:

¢Cuando esta mi hijo en su mejor
momento? (Después de comer,
cuando yo estoy fuera del cuarto, al
comienzo de la tarde)

¢Quién participard en la evaluacion?
¢Que papdl desempefiaran?

¢QUE pruebas le haran? ¢Qué miden
con estas pruebas?

¢Por lo general, como se conducen
estas pruebas? ¢Serén flexibles si yo
hago dguna sugerencia?

¢Necesito traer algo (alimento,
juguetes, formularios de vacunacion,
otros informes)?

¢Qué papel suelen desempefiar los
padres? ¢Qué papel debo desempefiar
yo?

¢En cuéanto tiempo estaran listos los
resultados de |as pruebas? ¢De qué
forma suelen entregar lainformacion?

¢COlmo podran evaluar lainformacién

los evaluadores, si mi hijo hace algo

en casa que no hace durante la
evaluacion?

DESPUES DE LA EVALUACION —
A menudo, los evaluadores le darén
resultados preliminares inmediatamente
después de terminar las pruebas. Ud.
podréa encontrarse agradablemente
sorprendido, o deprimido porque su hijo
no ha progresado tanto como Ud.
esperaba. En algunos casos, tal vez Ud.
no esté de acuerdo con los evaluadores o
con lavisién de conjunto que ellos tienen
de su hijo.

¢QuEé debe hacer en esta situacion? La
gente responde de diferentes formas. A
continuacion le ofrecemos algunas
reacciones gque los padres han compartido
€oN NOsotros.

"Después de que me dijeron todo lo que le
pasaba a Marcie, les pregunté si habia
algo positivo. Me agradé enterarme de

gue muchos nifios con la condicion de mi
hija no respondian tan bien como ella.”

"Después de cada evaluacién salgo a
comprarme un par de zapatos nuevos.
iNo imaginan cdmo esta mi armario!”

"iMi megjor amiga, Betty Lou, me llama
después de cada consulta importante y la
mayoria de las veces Iloramos juntas,
pero al poco rato terminamos riendo

también!”

Comenzar con las Familias



ENCONTRAR EL CAMINO DENTRO DEL LABERINTO DE LA INTERVENCION TEMPRANA

" Después de unas cuantas evaluaciones
ya se cOmo son las cosas, por eso planeo
algo que no tenga nada que ver con los
problemas de mi hijo y que me den placer
para después de la evaluacion Pienso que
si tengo algo que celebrar, estaria
preparada también.”

"No me puse brava, me desquité y dije,
ahora que conocemos todos |os problemas
de Joey ¢qué vamos a hacer? Asi, mi hijo

ya no era solo € resultado de una
evaluacién y podiamos comenzar a
pensar como ayudarlo”

SEGUIRLE LA PISTA ALA
INFORMACION

Poco tiempo después de enterarse de que
su hijo necesita ayuda especial,
probablemente Ud. se encontrard bajo una
montafia de papeles, cuentas, informes,
notas, asesorias, cuestionarios y

CUADRO DE PERSONAS CLAVE

I SALUD

notificaciones de citas. Su primer instinto
podria ser esconder todos los papeles en
una gaveta, y quizas funcione a

comienzo, perolo meor esque Ud. se
ocupe del papeleo antes de que éste se
ocupe de Ud. Ademés, entraraen
contacto con un nuevo grupo de personas:
padres, especialistas, médicos, agentes de
seguros, silo para mencionar algunos.
¢Como seguirle la pista a toda esta
informacion?

Los formularios que se incluyen a
continuacion pueden ayudarle a
organizarse. Estos se encuentran también
en €l apéndice, de manera que podra
copiarlos. El cuadro de informacién con
los nombres de las personas clave puede
servirle como una guia de referencia
rapida. El registro de llamadas telefénicas
también puede ser de utilidad, para
documentar las llamadas, citas u otras
CONversaciones.

Nombre Direccion Teléfono

Médico principa

Otros especialistas

Hospital

Teléfono de asesoria de enfermeria

Enfermera de salud publica

Farmacia

Comenzar con las Familias
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CAPITULO I

Il INTERVENCION TEMPRANA

Nombre Direccién

Teléfono

Coordinador del servicio

Especiaistas

Il APOYO FAMILIAR

Nombre Direccién

Teléfono

Teléfono de apoyo alos padres

Nifieray otras personas gque ayudan con €l nifio

IV FINANZAS

Nombre Direccion

Teléfono

Seguro

Medicaid

Ingreso suplemental (SSI)

Servicios de emergencia

Otros

/i

V. OTROS CONTACTOS: AMIGOS, IGLESIA, FAMILIA, CONSULTORES

Nombre Direccion

Teléfono

Comenzar con las Familias



ENCONTRAR EL CAMINO DENTRO DEL LABERINTO DE LA INTERVENCION TEMPRANA

REGISTRO DE LLAMADAS TELEFONICAS

Nombre: Fecha
Teléfono
Notas:
¢Hace fata aguin seguimiento? No Aquién
Si Cuéndo
Nombre: Fecha
Teléfono:
Nota:
¢Hace falta algin seguimiento? No A quién
Si Cuéndo
Nombre: Fecha:
Teléfono:
Nota:
¢Hace falta adgin seguimiento? No A quién
Si Cuando

Comenzar con las Familias 17



CAPITULO IV

PLANES PARA LA FAMILIA

"iQué reunion! jEsincreible como me
escucharon! Yo tenia mi lista de
preguntas, inquietudes, esperanzasy
suefios y todos me trataron con respeto.
Muy diferente a otras reuniones en las
guelos profesional es creen tener todas
las respuestas!”

¢Sera esa su reaccion
después de la proxima
reunion parala
\ preparacion del plan
individudizado de
servicios familiares IFSP? Cuando
[legue & momento de reunirse con las
personas clave que le ayudardn a
organizar dicho plan, serdimportante
que venga bien preparado. Tendra que
responder muchas preguntas sobre lo
que le preocupa, |0 que cree que es
importante para su nifio y lafamiliay
qué espera para € futuro.

CcOMO PREPARARSE PARA LA
REUNION DEL IFSP

Uno de los aspectos singulares del IFSP
es que los padres son quienes deben
tomar las decisiones. Sera Ud. quien
dirige € programa.

El coordinador de serviciosy los otros
profesionales estan en la reunion para
ayudarle a pensar en la situacion y
resolver |os problemas de crecimientoy
los cambios de su hija. Como miembro
del equipo IFSP Ud. encontrara
nuevas formas que podra utilizar con
su familia para cuidar de la nifia con
necesidades especiaesyy tratar de
mantener lavida familiar lo més
normal posible.

Se tomaran decisiones sobre €
tipo de ayuday los servicios
que utilizara

18

Para prepararse paralareunion |IFSP
puede completar € gercicio de
SUENOS Y ESPERANZAS. Enla
primera seccion podraincluir las metas
gue tiene parasu hija en € futuro
cercano, por gemplo, los proximos seis
meses. En las primeras cuatro
categorias describira e desarrollo de la
nifiay al pensar en sus esperanzasy
suefios, considere también laayuday
asistencia que necesitara para lograrlos.

L a segunda seccion pide los suefios y
esperanzas de lafamilia, paraahoray
paradentro de seis meses. Cada seccion
pide que piense en quién podra ayudarle
y cuales so |0s servicios que necesitara
pararealizar sus suefios ahoray en €
futuro.

A continuacion encontrard e formulario
de SUENOS Y ESPERANZAS que
llend Mary Jackson antes de su reunién
IFSP; éste le dara algunas ideas para
cuando llene su propio formulario, €

cual encontrara en la parte de atrés de la
guia.
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PLANES PARA LA FAMILIA

EJERCICIO DE SUENOS Y ESPERANZAS

SUENOS Y ESPERANZAS PARA MI HIJA PARA LOS PROXIMOS SEIS MESES

Independencia: (g.: alimentacion, tareas de bafio, hacer cosas sin ayuda, etc.)
Come sin cuchara. Decide con qué juguete jugar.
Movimiento: (gj.: agarrar, arrastrarse, utilizar la silla de ruedas motorizada, etc.)
Se sostiene del andador y camina por el cuarto.
Social: (g.: sonreir, reconocer a la madre, tener amistades, compartir juguetes, etc.)
Juega con otros nifos en la guarderia infantil (en la iglesia).
Comunicacion: (g.: entender palabras, dejar saber cudndo tiene hambre, usar €l
“touch-talker”, etc.)
Senala el objeto y alimento que quiere.

L os servicios y apoyo que necesitara mi hija para lograr sus suefiosy esperanzas:
Maxwell necesita que alguien le ayude a sostener bien la cuchara y lo aliente a tomar sus
propias decisiones. Las maestras de la guarderia tienen que ayudarle a participar en
algunas actividades con los otros ninos.

SUENOS Y ESPERANZAS PARA MI FAMILIA AHORA

Cosas que podemos hacer juntos: ) )
Ir a la iglesia los domingos, ir a restaurantes juntos

Cosas que puedo hacer con cada uno de los nifios
Quiero tiempo para jugar con Sarah, sin tener que preocuparme por Maxwell.

Cosas solo para mi compariera(o) y para mi:
Cada tanto necesitamos tiempo solos.

El apoyo que necesitamos para lograr nuestros suefios y esperanzas. (g.: los
proveedores de servicios, parientes, iglesia, otra ayuda, etc.) Las maestras de la guarderia
necesitan ayuda para que puedan cuidar de Maxwell durante el servicio religioso y para
que no grite mientras come. Necesitamos una nifiera capaz y confiable.

SUENOS Y ESPERANZAS PARA MI FAMILIA PARA LOS PROXIMOS SEIS
MESES

Cosas que podemos hacer juntos:
Tomarnos una semana de vacacién en la playa este verano.

Cosas que puedo hacer con cada uno de los nifios:
Quiero ayudar en el equipo de fatbol de Sarah y quizas apoyar al entrenador

Cosas solo para mi compafiera (o) y para mi:
Nos gustaria irnos a pasar una noche fuera de casa.

El apoyo que necesitamos para lograr nuestros suefiosy esperanzas. Necesitamos

ayuda con Maxwell, para que pueda sentarse y jugar en la arena y el agua y lo disfrute.
Necesitamos una nifera capaz y entrenada.

Comenzar con las Familias
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CAPITULO IV

El EJERCICIO DE SUENOS Y
ESPERANZAS le ayudara a prepararse
para su reunion IFSP. Se dara cuenta de

gue los valores y rutinas familiares son un

aspecto importante de la planificacion. Es
indispensable que le haga saber a otros o

gue es importante para Ud. y lo que quiere

para su familia. El IFSP debe responder a
las fortalezas preocupaciones y
prioridades de su familia. El plan debe
respetar las rutinas familiares. La
planificacion se hard en € idioma que
utilice la familia para que todos entiendan
los planesy los resultados. En lamedida
de lo posible, los servicios deben
redizarse en € entorno natural de la
familia— que seria donde se encontrarian
s lanifia no tuviera necesidades
especiaes.

PARTICIPAR EN LA
REUNION IFSP

¢Qué sucede en lareunion IFSP? Enla
reunion estaran las personas vinculadas a
los servicios que necesitara. La reunion
serd convocada por €l coordinador de
servicios temporal o la persona designada
como coordinador de servicios.

Es importante que |o acomparie un
miembro de la familia o un amigo

Ud. y le ayude a explicar

de vistay, ademés, para tomar
notas si cree que podra

necesitarlas después. Antes de la reunion,

repase, junto con la persona que lo

acompafarg, € formulario de EJERCICIO

DE SUENOS Y ESPERANZAS, para
que ambos lleguen alareunién
con las mismas ideas.

Cuando termine la

reunién IFSP Ud. podria
irse a comerse una pizza
con la persona que lo
acompafié o acasaa
tomarse un caféy asi poder

para gque lo apoye, escuche junto a

(\\\ algunos de sus deseos y puntos

conversar de lo que sucedié en la reunién.

EL DOCUMENTO DEL IFSP

Un IFSP es un documento escrito,
dividido en nueve secciones
indispensables.

1. Informacion acerca del desarrollo
mas reciente de su hija —incluyetanto la
informacién del hogar, como los
resultados de las evaluaciones acerca de la
salud, vision, audicion, lengugje, habla,
desarrollo socid e intelectua y la auto-
ayuda.

2. Informacion acerca delafamilia—
incluye las fortalezas, inquietudes y
prioridades que Ud. cree que tienen Ud. y
su familiay que ayudarian en € desarrollo
de lanifiay en qué cree necesitar ayuda.
No tiene que dar esta informacién a menos
gue Ud. crea que puede ser Util

3. Resultados esperados —incluye los
suefios y esperanzas que tiene para la nifia
y lafamiliay qué hara para lograrlos.
Ademés, como manejar los cambios en |os
resultados o servicios paralograr las
metas.

4.  Servicios deintervencion
temprana — le ayuda a alcanzar los
resultados que Ud. puso por escrito. Esta
seccion también describe donde, cuando y
cuanto tiempo durara cada sesiéon de los
servicios e indicar, ademéds, quién es
responsable del pago. En € recuadro de la
préxima pégina apareceran los diferentes
Servicios.

5. Unadeclaracion de comoy

donde recibira los servicios — para

recibir dichos servicios la nifia debe estar
en € sitio en & que normamente se
encontraria si no le hicieran falta estos
servicios, por giemplo en € hogar,
guarderia, parque, etc. Sin embargo, si €l
equipo ddl IFSP decide que deben
atenderla en algun otro sitioy no en su
ambientes naturales — por giemplo, en un
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centro o consultorio a donde sdlo van los
nifios con retrasos en € desarrollo—d
IFSP debe indicar porqué hace falta
hacerlo asi.

6. Otros Servicios —incluye, s
corresponde, |as necesidades médicas o de
otro tipo que le hicieran fataalanifay
gue no se exigen en e IFSP, pero que
ayudarian a planificar y garantizar los
Servicios.

7. Fechasy duracion de los servicios
— indica cuando comenzara € servicioy
cuanto tiempo durara.

8.  Coordinador de servicios —le
ayuda a coordinar los diferentes servicios
gue se requieran. Esta personatiene la
educacion necesaria para
satisfacer las necesidades de la
nifiay lafamilia

9. Plan detransicion
para la nifia —indica qué
sucedera cuando la nifia
esté lista paradgar €
programa de

intervencion temprana
(amastardar a

cumplir los tres afos) s
es que aln necesitalos
servicios. Por giemplo, podria describir
los pre-escolares publicos y privados que
se encuentran en la zona.

De ser posible, las reuniones de IFSP se
conducira en € idioma materno de la
familia. A menudo se puede lograr
utilizando los servicios de un profesional,
miembro de lafamilia o persona que
ayude y actle como intérprete. Durante la
reunioén se ira desarrollando € contenido
del documento IFSP, tomando en cuenta
las sugerencias y puntos de vista de todos
los interesados. Como padre o madre, Ud.
es quien tomaladecision fina, y sin su
consentimiento no se puede poner en
précticael |FSP.
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PLANES PARA LA FAMILIA

Recuerde que Ud. es quien decide qué se
incluye en e IFSP. Yaterminado €
documento debe revisarse cada seis
meses, 0 con més frecuencia si hace fata
o s lafamilialo solicita, y deben reunirse
anuamente. Si Ud. decide que hay que
cambiarlo antes, 1o Unico que tiene que
hacer es pedirle a coordinador de
Servicios que convogue a una reunion.

Los servicios de intervencion temprana
podrian incluir:

Servicios de audiologia para ayudarle
alanifiaaoir y megorar sus destrezas
de comunicacion.

Servicios sanitarios,
meédicos o de enfermeria
para prevenir, diagnosticar

y tratar problemas
médicos.

Servicios de nutricion
para ayudarle a encontrar
los alimentos para la nifia

y lograr que los coma.

Terapia ocupaciona, de lenguaje y

fisica

Servicios psicol 6gicos o sociales para

ayudar en e desarrollo de lanifia, 0

para ensefiar alafamiliaamangar la

situacion.

Clases o instruccion especial parala

nifia o para lafamilia, para ayudarles

alograr sus suefios y esperanzas.

Servicios de coordinacion para

ayudarle cuando lo necesita, para

lograr y administrar los servicios
requeridos.

Servicios paralavista

Aparatos y servicios tecnol 6gicos.

Costos de transporte y otros que

pudieran hacer falta para que su nifia

y lafamilia reciban los servicios de

intervencion temprana.
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ADAPTANDOLO A SU FAMILIA

CUANDO COMIENZAN LOS
SERVICIOS

uizas Ud. piensaque
cuando ya esta escrito €
} |FSP se podra sentar
0\ tranquilaadgar que las

cosas sucedan. Nada més
lgjos de laredidad. Ahora
es el momento para hacer
las cosas méas importantes
descritas en el IFSP para
ayudar d nifioy lafamiliaa
avanzar por e camino del
crecimiento y e cambio.

Dependiendo de los servicios descritos en
el IFSP, su participacion garantizara que
se logren los resultados. Al trabajar
hombro a hombro con los proveedores
ddl servicio, Ud. establecera e grupo de
apoyo. Ademas, los proveedores de
servicios o el coordinador de servicios
podré ponerle en contacto con otras
familias que viven con y mangjan una
Situacion similar.

Cuando Edna Parkins y su
familia se enteraron que
Keith padecia del sindrome de
Down, el especialista en
intervencion temprana les
habl6 de la familia Roberts, que vivia
cerca. El hijo, Jacob, tenia
aproximadamente la misma edad de Keith
y algunos problemas de desarrollo que
aun no habian podido diagnosticar. Las
dos familias se reunieron y compararon
sus vidas familiares y han compartido
comidas y fines de semana juntos.

N

ESTABLER RELACIONES

L as diferentes familias encuentran
diferentes formas de establecer relaciones
con la gente que los va a ayudar. Algunos
profesionales no sdlo son expertos en su

propio campo, sino que también poseen la
capacidad de comunicarse con Ud. Otros,
aunque competentes profesionalmente,
podrian ser frios e insensibles.

La mejor forma de establecer alianzas con
la gente que le ayudard a Ud. y su familia
es por medio de buenas técnicas de
comunicacion. Algunas veces €l
profesiona e habla sobre su nifio y Ud.
no escucha ni una palabra. Cuando uno
estd ansioso es dificil entender y recordar
lainformacion. Si le ocurre esto, pida otra
cita con €l profesional paravolver a hablar
del tema; trate de hacerlo en un momento
en que aguien le pueda ayudar a cuidar
del nifio, para que Ud. le pueda
dedicar toda su atencion ala
conversacion. Trate de que lo
acompafie otro adulto ala
reunion para que, entre los dos,
puedan recordar todo lo dicho,
inclusive la otra persona podria tomar
notas.

Para lograr una buena comunicacion es
importante establecer buenas relaciones.
Hay muchas maneras de fortalecer las
relaciones con los profesionales vy la
mayoria no toman mucho tiempo. Un
agradecimiento en persona, por teléfono o
en una nota demuestra que Ud. se
preocupay esto lo agradecen mucho los
proveedores. A todo e mundo le gusta
una demostracion de este tipo.

Una segunda posibilidad es volver a
lainformacién que llené en €
capitulo Il de laguia, titulado en
MI NINO Y MI FAMILIA.
Siempre es més f&cil iniciar una

—~— sesion con un rompe hielo. La

mejor manera, y la més fécil, es contando
un cuento de su hijo, algo gracioso o
inspirador y s puede incluir en & cuento
algun vinculo positivo con el profesional
que estd en lasala o algo cémico, mejor.
Por gemplo:
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"¢Lynn, recuerdas cuando le ensefiabas a

Maria arasgar papel la semana pasado y

te preguntabas s €lla habria entendido?

Pues te alegrara saber que la encontré en

€l cuarto de bafio sentada con una pila de

papel sanitario hecho pedazos. Creo que
aprendio la leccion.”

De esta manera se puede dejar establecida
una relacion positiva para e futuro; s es
necesario ventilar preocupaciones o
criticas, sera més fécil hacerlo dentro del
contexto de una relacion de tomay dame.

Las relaciones que establezca ahora le
ayudan a verificar como va progresando
su hijo y aresolver los problemas que
puedan presentarse. El tiempo y esfuerzo
gue le toma escribir unatarjeta, invitar a
profesional a unataza de té en su casa,
hacer una llamada para informar acerca
del progreso del nifio o escribir una carta
al supervisor o representante agradeciendo
los servicios del profesional, alalarga, le
pagard muy buenos dividendos.

CUANDO SURGEN
DESACUERDOS

AUn en las mejores relaciones surgen
desacuerdos. Cuando se hatomado el
tiempo para establecer una buena relacion
entre Ud. y el profesional, estos
desacuerdos pueden resolverse mas facil y
rapidamente.

Los nifios, padres y familias tienen
algunos derechos en € programa de
intervencion temprana, que garantizan
que:

Los padres y las familias reciban los
servicios del programaen forma
voluntariay no-discriminatoria.

Los padres y miembros de la familia
tienen acceso alainformacion que
necesitan para poder participar en los
programas de intervencion tempranay
poder tomar decisiones claras:

Comenzar con las Familias

ADAPTANDOLO A SU FAMILIA

Se respeten sus preferenciasy
selecciones en o que respecta alos
servicios prestados a nifio o la
familia

Ud., € nifio y la familia estaran protegidos
por su derecho a

Dar permiso para que evallen a nifio.

Que seles notifique, por escrito, sobre
lo propuesto por los proveedores de
Servicios.

Ver copias de los registros de su nifio
y lafamiliay corregirlos.

Que los proveedores mantengan
confidencia cualquier informacion
acercadd nifio y lafamilia

Tener un coordinador de servicios que
le ayuda a recopilar lainformacion y
conseguir ala gente que necesitara
para desarrollar € |FSP;

Que d coordinador de servicios le
ayuda, en caso de que surjan
desacuerdos 0 quejas que no se
puedan resolver informa mente con el
proveedor del servicio, a organizar
una consulta formal o mediacién para
resolverlos.

Ud. también tiene el derecho a no estar
de acuerdo con algunas partes del plan
de servicio, pero su hijo puede seguir
recibiendo los servicios para los
cuales Ud. ha dado su aprobacion,
hasta que se resuelva €
conflicto.

Todo programa de
intervencion temprana para
nifios e infantes estaen la
obligacion de entregarle
una notificacion que
explique sus derechos
en detalle. Los
sistemas de mediacién
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CAPITULO V

pararesolver conflictos existen en muchos
estados. En estos casos Ud. tiene derecho
auna audienciaformal y nadie la puede

demorar o anular; Ud. y la persona con

quien tiene &l desacuerdo pueden
identificar las areas de friccién
y trabajar con un mediador
parallegar a un acuerdo.
Esto podria evitar la
audienciaformal.

cOMO
RESOLVER
PROBLEMAS
CON LOS
PROVEEDORES

Fijar la meta,

ol D)
. e
seleccionando € Q 7 -

comportamiento, la F \a)

situacion o actitud O \
que, en términos QS S \_ >
’ =

realista, realmente
pudiera cambiarse.

4.  Planificar laaccion,
examinando y evaluando las
alternativas disponibles.

5.  Seleccionar los pasos
a seguir, escogiendo
acciones especificas que se
puedan lograr a corto plazo
y que presenten

recompensas individuales,

DEL SERVICIO

Si se encuentraen
unasituacion en la

que no logra una
solucién pacifica, sea
en su relacion con otra
persona o en cuanto a
las decisiones que

Hacen faltan dos etapas para resolver un

problema. Primero, aclarar la situacion,
identificando lo que Ud. considera

insatisfactorio. Segundo, decidir un plan
de accion, considerando varias dternativas
y decidiendo cud eslamejor. El proceso
de solucién de controversias se divide en

CiNco pasos:

1. Examinar los hechosy
expresar sus sentimientos para
aclarar la situacion.

2. Definir e problema, indicando
claramente y concisamente cud esla

situacion.

para que todos sientan que
han logrado algo.

Este método de solucidn de
controversias es Util, no s6lo
para aclarar complicaciones o
desacuerdos que puedan
surgir, también puede usarse
cuando tengan que decidir
entre diferentes servicios o
cursos de accion. Si puede
encontrar un amigo o socio que
le ayude con estos pasos, y/o
los ponga por escrito, Ud. estara al mando
de la situacion — jy es ahi donde tiene que
estar!

COMO HACER LA TRANSICION

JPorqué sera que s

cuando uno siente que “

por fin se esta4

estabilizando la situacién y

logrando una rutina, cambian las cosas?

Como, por gemplo, que la especiaista

gue esta trabajando con €l desarrollo de su

hijo, toma su licencia de maternidad o €l

nifio ya cas tiene la edad para cambiar del

programa de intervencién temprana al pre-

escolar o su familia se ve obligada a
mudarse por un cambio de empleo. Las
transiciones son parte de lavida. Pero
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puede ser un problema cuando hay un
nifio con necesidades especiales.

¢Cémo prepararse uno para estos cambios
en lavidadd nifio o lafamilia? A
continuacion encontraran varias
sugerencias que podran ayudarle a hacer
mas facil las transiciones:

Relna tanta informacién como sea
posible sobre el cambio propuesto.

Piense en como se ubican estos
cambios dentro de los suefios y
esperanzas que Ud. tiene para su hijo
y € sitio que ocupa en lafamiliay
comunidad.

Averiglie s existen posibles
alternativas al programa para
seleccionar uno
o dos delos
mejores.

Encuentre otra
familia que ha tenido
experiencia con €l
servicio o programa que Ud. esta
considerando y entérese cudl ha sido
Su experiencia

Averiglie quién esta a cargo del nuevo
programa o Servicio y converse con
d.

Visite ala persona que esta a cargo
del programa antes de que ocurra €l
cambio.

Hablele de sus experiencias en la
situacion anterior y hagale saber
cuales son sus expectativas.

Solicite material escrito y entérese de
cuales son los procedimientos para
participar en el nuevo sistema o
servicios.

Eval e cuidadosamente los cambios
propuestos y reconozca que Ud. es
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quien tiene la Ultima palabra. Ud. es
quien aceptard o rechazara los
cambios propuestos para su hijoy la
familia

Cuando llegue é momento del cambio,
debe encontrar formas para prepararse y
preparar a nifio y lafamilia para e
cambio de rutina.

Unavisitad nuevo programa o
servicio, de manera que su hijo pueda
familiarizarse con lagente y €
ambiente, ayudara a diviar latension
del cambio.

El primer dia, envidlo con algo que le
sea familiar para que se sientamas a
gusto en la nueva situacion.

Prepare alos deméas miembros de la
familia para que sepan qué hacer con
los cambios de rutina ocasionados por
la nueva situacion.

A medida que pasa €l tiempo se dara
cuenta de que los cambios ocasionan los
mismos problemas que ya Ud. resolvi6
anteriormente con éxito. Sin duda que €
pasado le ayudard a estar preparado para
las nuevas experiencias. Lo que ha
aprendido en la intervencion temprana
puede ayudarle a prepararse para el dia en
gue comenzara €l programa escolar.

Como en todas las decisiones que ha
tenido que tomar o tomard, mientras mas
informacion tengay mejor sean las
relaciones que ha desarrollado, mas facil
sera latransicion para Ud. y su familia.
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AGENCIA ADMINISTRADORA: La
agencia estatal designada por €
gobernador para administrar y poner en
préctica un sistema estatal, interagencial
multidisciplinario, integra y coordinado
de distribucion de servicios parainfantes
y nifios con retrasos del desarrollo y sus
familias.

AMBIENTESNATURALES Un
término que define en donde y cdmo
reciben los servicios los pequefios. En
la Parte C se estipula que los servicios
deben proporcionarse en donde

normal mente se encontraria el pequefio
y segun lo que estaria haciendo s no
tuviera necesidades especiales.

COGNOSCITIVO: Un término que

describe € proceso mediante € cud las
personas recuerdan, razonan, entienden
y juzgan.

CONFIDENCIALIDAD: El acceso a
los expedientes del nifio y lafamilia est&4
limitado sdlo a personal en contacto
directo con € nifio. Paraque € personal
pueda compartir lainformacion con
otras agencias deben pedir la
autorizacion de los padres.

CON RIESGO: Un término que se
emplea para describir alos nifios que
podrian tener dificultades a causa de
problemas médicos durante e
nacimiento, la situacion familiar u otros
factores, y que podrian requerir
servicios de intervencion temprana para
evitar dificultades futuras.

CONSEJO DE COORDINACION
INTERAGENCIAS (ICC): Un grupo
federal, estatal o loca formado de
padres, defensores y profesionales que

sirven como asesores para planificar y
poner en précticala Parte C delaley de
educacién para individuos con
discapacidades (IDEA), vale decir, los
servicios de intervencion temprana para
infantes y nifios con discapacidades y
sus familias.

COORDINADOR DE SERVICIOS:

Es la persona que coordinalos servicios
del nifio y lafamiliay trabgacon elosy
los proveedores de servicios.

CRITERIOS DE ELEGIBILIDAD
PARA LA PARTE C: La€degibilidad
de acuerdo alas normas federales para
laParte C identificaalosinfantesy
nifios hasta € tercer cumpleafios, que
necesitan servicios de intervencion
temprana, porque:

Tienen un retraso ddl crecimiento,
medido con losinstrumentos y
procedimientos diagndsticos
apropiados en una o mas de las
siguientes aress:

v Desarrallo cognoscitivo

v Desarrollo fisico

v' Desarrdllo del lengugjey €

habla
v" Desarrollo socid o
emocional
v’ destrezas de auto-ayuda

padece una condicion fiscao
mental diagnosticada con una ata
probabilidad de ocasionar un retraso
del desarrallo

Este término también incluye, a
discrecion del estado, desde los recién
nacidos hasta los dos afios de edad, que
corren € riesgo de sufrir un serio
retraso de desarrollo s no recibe
servicios de intervencion temprana
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DESARROLLO: Tiene que ver con los EVALUACION
pasos o etapas del crecimiento y MULTIDISCIPLINARIA:  Una
desarrollo antes de los 18 afios. == evaluacion para determinar € nivel de
desarrollo del nifio en una variedad de
DESTREZASMOTORAS areas, que lallevan a cabo dos 0 més
DELICADAS Los profesionales, tales como un especidista
movimientos corporales que en desarrollo infantil, un terapeuta de
utilizen los muscul os peguefios lenguaje, un fisioterapeuta, un terapeuta
como por gemplo, levantar un objeto ocupacional, trabgjadores sociaes,
pequefio y colocarlo o sacarlo de un enfermeras, etc.

recipiente, o servir un liquido.
ESTILO DE APRENDIZAJE La

DESTREZASMOTORAS forma singular que tiene cadaindividuo
FUERTES L os movimientos de aprender, por g emplo jugando,
corporaes que utilizan los masculos imitando, mangjando objetos. La
grandes como por gemplo, sentarse, mayoria de |os nifios aprenden

mediante una combinacion de
procesos.

gatear, caminar o escalar.

ELEGIBILIDAD: Determinas €

nifio califica o no paralos servicios de ESTIMULO INFANTIL:

acuerdo alas conclusiones a que se Este programa ha sido
Ilegaron durante | as reuniones disefiado con actividades
realizadas. especificas que estimulan €
crecimiento en éreas de desarrollo tales
ENCONTRAR A LOSNINOS como, movimiento, lengugje, habla, etc.,
[CHILD FIND]: Un programa estatal y parainfantes con retrasos de desarrollo.
local obligatorio, establecido por laLey
de Educacion para Individuos con FISOTERAPIA (PT): Actividades o
Discapacidades (IDEA), para identificar rutinas disefiadas para mejorar las
aquéllos con necesidades especiaes que destrezas motoras gruesas.
tengan de cero a veintitn afios de edad
para orientarlos con programas INGRESO
educativos y de intervencién temprana SUPLEMENTAL DEL
disponible. SEGURO SOCIAL “7
(SSl): Un programa
EVALUACION (también se le conoce federal administrado por / /
como apreciacion) contieneinformacion la Seguridad Socia que /
detallada acerca de los niveles de ayuda econdmicamente alos —~
desarrollo del bebéy los servicios que individuos de edad avanzada y/o con
requiere. En laintervencion temprana, discapacidades. Unadecision dela
las familias contribuyen en forma Corte Suprema (Zebley vs. Sullivan)
significativa d proceso de evauacion e extendio los criterios de eegibilidad
indican en que forma pueden apoyar los para permitir la participacion de més
profesionales para ayudar a nifio. Enla nifios con discapaci dades.
Parte C las evaluaciones se pueden
hacer anualmente. INTERVENCION TEMPRANA:

Servicios parainfantes y nifios con
retrasos del desarrollo, desde €
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APENDICE

nacimiento hasta | os tres afos de edad,
con d fin de minimizar o diminar €
retraso. Estos servicios podrian incluir:

Capacitacion, consgeriay visitas a
hogar;

Instruccién especidl;

Patologia del lengugje y audiologia;
Terapia ocupacional;
Terapiafisica;

Servicios de psicologia;

Servicios de coordinacion;

Servicios médicos sdlo parafines
diagnésticos y de evaluacion,

Identificacion temprana, y servicios
de evaluacion;

L os servicios médicos necesarios
para que € infante o nifio se pueda
beneficiar de los otros servicios de
intervencion temprana,

Aparatos y servicios tecnol 6gicos.

LENGUAJE EXPRESVO: La
habilidad de comunicarse através del
lenguaje, la escritura, comunicacion
adiciona o gestos.

LENGUAJE RECEPTIVO: EL
proceso de recibir y entender € lenguaje
escrito, con gestos o hablado.

LA LEY DE EDUCACION PARA
INDIVIDUOSCON
DISCAPACIDADES (IDEA): Esta

ley incluye laintervencion tempranay la
educacion especia parainfantes, nifiosy
adol escentes, de cero a 22 afios de edad,
gue requieren servicios parallenar sus
necesidades especiales de desarrollo y
educacion. LaParte C delaley
(antiguamente conocida como Parte H)
serefiere ala educacion de infantes y
nifios hasta los dos afios y la Parte B de

lamisma serefiere ala educacion
especial que ofrecen las escuelas
publicas hasta los 21 afios.

MEDIACION:  Unaintervencion
formal entrelos padresy € persona del
sistema de intervencion temprana, para
fines de reconciliacion, resolucién o
acuerdos.

MEDICAID: Un programa
federal/estatal que ofrece servicios
médicos, principamente a individuos de
bgosingresos. Laeegibilidad la
determinan |os departamentos locales
ddl servicio socid. Las disposiciones
del programa de evaluacion, diagnostico
y tratamiento temprano periddico
(EPSDT) aumentan € ingreso
disponible del hogar parala degibilidad
de nifios pequefios. Algunos programas
autorizan servicios para individuos que
en otras circunstancias tendrian que
estar hospitalizados o
ingtitucionalizados, independientemente
del ingreso familiar.

NECES DADES ESPECIALES. Un
término que describe a un nifio con
retarso del desarrollo, discapacidad o
enfermedad cronica, o a un nifio que
corre € riesgo de desarrollar
discapacidades y que necesita el servicio
o tratamiento para progresar

PATOLOGO DEL
LENGUAJE/HABLA: Un profesiond
gue evalUay desarrolla programas para
individuos con problemas del habla o

dd lenguge

PLAN INDIVIDUALIZADO DE
SERVICIOS FAMILIARES (IFSP):

Un informe escrito desarrollado por €
equipo de personas que trabgjan con €
nifio (y lafamilia). Este se prepara para
cada infante o nifio que reciba servicios
de intervencién temprana. El plan debe
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PALABRAS COMUNMENTE UTILIZADAS EN LA INTERVENCION TEMPRANA

incluir e nivel de desarrollo del nifio,

sus fortalezas y necesidadesy, s la
familialo autoriza, lasinquietudes y
prioridades identificadas por ésta. Se
incluyen también |os recursos, servicios
especificos, metas'y resultados y un plan
de transicién para cuando € nifio
cumplalos dos afios y deba ser
transferido a otro servicio.

PROCESO GARANTIZADOQO: Un
sistema de procedimientos que garantiza
gue s le natificard a individuo de
cualquier decisién que setome acercade
é 0 su pequefio y le dala oportunidad
de apelar aladecision. EnlaParte C
(intervencion temprana), y la Parte B
(educacion especia) de IDEA,
proceso se refiere a derecho legal de
apelacién, una decision para cualquier
parte del proceso en paradar o recibir
Servicios para nifios eegibles.

PROGRAMA DE EDUCACION
INDIVIDUALIZADA (IEP): Un
informe escrito que se prepara para cada
estudiante que esté en €l programa de
educacion especia (se obtieneen la
escuela paraaumnos de 2-21) y en €
cua se describen los niveles de
rendimiento actualesy las metas
anuaes, incluidos |os objetivos a corto
plazo; los servicios especificos de
educacién especia y otros servicios
relacionados que debe recibir & aumno;
fechas indicando cuando debe comenzar
el servicio y cuanto debe durar y la
formaen que se evaluara el |EP.

RECOMENDACION: Lanotificacion
aun sistema de intervencion temprana
informéndoles que un nifio necesitara
los servicios del programa. La
recomendacion la puede hacer € padre o
un profesional que trabaje con & nifio.

RETRASOS DEL DESARROLLO:
Término que se utiliza para describir un

Comenzar con las Familias

desarrollo mas lento que lo norma en un
infante o nifio en una o més areas.

RETRASO MENTAL: Un término

muy genera que describe un retraso del
desarrollo intelectual, & cual ocasiona
retrasos en otras areas, tales como
aprendizaje académico, comunicacion,
destrezas socides, tasa de maduracion, y
coordinacion fisica

TERAPIA DEL LENGUAJE
Actividades o rutinas disefiadas para
mejorar y aumentar las destrezas de
comunicacion.

TERAPIA OCUPACIONAL (OT):
Actividades que se ocupan de las
destrezas motoras finas y las
habilidades de percepcién que ayudan a
meorar e desarrollo fisico, socidl,
psicoldgico y/o intdlectud, €.: lograr
que ruede una pelota, pintar con los
dedos, seleccionar objetos.

TRANSICION: El movimiento de
nifios y sus familias que entran y salen
de los programas o servicios.

29



30

APENDICE

MI HIJO Y MI FAMILIA

fecha:

Mi nombre;

Me pueden llamar:

Nombre demi hijo(a)

Cumpleafios del nifio(a)

Fotografia del nifio(a) o lafamilia
o]
i para divertirse, pueden dibujar un retrato!

1. Descripcién de nuestra familia (padres, hermanos, hermanas, abuel os, amigos
especiales y parientes).

2. ¢(Qué actividades disfrutamos en familia?

Durante estos momentos de actividad familiar, mi hijo(a):

3. Laactividad favoritade mi hijo(a) es:

Porque:

4. Laactividad que menos le gustaami hijo(a) es:

Porque:

Comenzar con las Familias



CUADROS PARA QUE LOS USE USTED

5. Lo que mas disfruto de mi hijo(a):

6. Lo que mas disfrutamos juntos mi hijo(a) y yo:

7. Lo que més me frustra cuando cuido ami hijo(a):

8. Mi hijo me deja saber cuando necesita ago:

9. Yo podriaayudarle ami hijo(a) s contara con:

(transporte, alguien con quien hablar, que me escuche, tiempo para mi, tiempo paramis
otros hijos, masinformacion acerca de la condicién de mi bebéy sobre cémo ayudarle,
ayuda con los gastos médi cos, de vivienda, ingreso adicional del seguro social, cupones
para alimentos, etc.)

10. Recientemente noté e siguiente cambio o progreso en mi hijo(a):

11. Lo que me gustaria que mi hijo(a) pudiera hacer en los proximos seis meses.

12. ¢Qué podemos hacer mi familia, amistades o yo para ayudarle ami hijo(a) a hacer
estas cosas?

13. Algunas de mis esperanzas respecto ami hijo(a) y lafamilia son:

Comenzar con las Familias
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APENDICE

REGISTRO DE INFORMACION DE LA FAMILIA

Nombre del nifio

Fecha de nacimiento

Lugar de nacimiento

No. de Seguro Socia

Direccién

Teléfono

Teléfono de emergencia

Madre/tutor legal

No. de Seguro Social

Empleada por

Ocupacion

Direccion del trabajo

Teléfono del trabajo

Padre/tutor legal

No. de Seguro Social

Empleado por

Ocupacion

Direccion del trabajo

Teléfono del trabgjo

Seguro médico principa

NUmero de poliza

No. de grupo Fecha

Suscriptor Cadigo de cobertura
Cobertura médica adiciona

No. de pdliza No. de grupo Fecha
Suscriptores Cadigo de cobertura

Nombre del médico Teléfono

Direccion

Farmacia Teléfono

Direccion

Otra informacién (periodo de gestacion, alergias, complicaciones del embarazo o durante €l

nacimiento, etc.)

Recomendamos guardar esta tarjeta en su cartera; asi podra tener a la mano informacion
gue le ayudara a responder la mayoria de las preguntas basicas que solicitan en los

formularios.
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CUADRO DE PERSONAS CLAVE

| SALUD

Nombre Direccién

CUADROS PARA QUE LOS USE USTED

Teléfono

Médico principa

Otros especidlistas

Hospital

Teléfono de asesoria de enfermeria

Enfermera de salud publica

Farmacia

Il INTERVENCION TEMPRANA

Nombre Direccién

Teléfono

Coordinador del servicio

Especidistas

Comenzar con las Familias
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[ APOYO FAMILIAR

Nombre Direccion

Teléfono

Teléfono de apoyo alos padres

Nifieradel nifio y otras personas que ayudan

IV.  FINANZAS

Nombre Direccién

Teléfono

Seguro

Medicaid

Ingreso suplementa (SSI)

Servicios de emergencia

Otros

V. OTROS CONTACTOS: AMIGOS, IGLESIA, FAMILIA, CONSULTORES

Nombre Direccion

Teléfono

Comenzar con las Familias



REGISTRO DE LLAMADAS TELEFONICAS

CUADROS PARA QUE LOS USE USTED

Nombre; Fecha:
Teléfono
Notas:
¢Hace fata aguin seguimiento? No A quién
Si Cuéndo
Nombre: Fecha:
Teléfono:
Nota:
¢Hace falta agin seguimiento? No A quién
Si Cuando
Nombre: Fecha
Teléfono:
Nota
¢Hace falta algin seguimiento? No A quién
Si Cuando

Comenzar con las Familias
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EJERCICIO DE SUENOS Y ESPERANZAS

SUENOS Y ESPERANZAS PARA M1 HIJO PARA LOS PROXIMOS SEIS MESES

Independencia: (g.: alimentacion, tareas del bafio, hacer cosas sin ayuda, etc.)
Movimiento: (g.: agarrar, arrastrarse, utilizar la silla de ruedas motorizada, etc.)
Socid: (g.: sonreir, reconocer a la madre, tener amistades, compartir juguetes, etc.)

Comunicacion: (g).: entender palabras, dejar saber cuando tiene hambre, usar € “ touch-
talker”, etc.)

Los servicios y apoyo gque hecesitara mi hija para lograr sus suefios y esperanzas:

SUENOS Y ESPERANZAS PARA MI FAMILIA AHORA

Cosas que podemos hacer juntos:
Cosas que puedo hacer con cada uno de los nifios:
Cosas solo para mi compafiera(o) y para mi:

El apoyo que necesitamos para lograr nuestros suefios y esperanzas. (g.: proveedores de
servicios, parientes, iglesia, otra ayuda, etc.)

SUENOS Y ESPERANZAS PARA MI FAMILIA EN LOS PROXIMOS SEIS MESES
Cosas que podemos hacer juntos:
Cosas que puedo hacer con cada uno de los nifios:
Cosas solo para mi compafiera(o) y para mi:

El apoyo que necesitamos para lograr nuestros suefios y esperanzas:

36 .
Comenzar con las Familias



DONDE OBTENER MAS INFORMACION

DONDE OBTENER MAS INFORMACION

Existe una cantidad de recursos alos que
Ud. puede recurrir para solicitar més
informacion acerca de las necesidades
especiales de su hijo, y los servicios de
intervencion tempranay de apoyo. Si ya
esta en contacto con alguno de los
programas de intervencion temprana, ése
es un buen punto de partida. Es posible
gue ellos le ayuden a ponerse en contacto
con algun padre que haya pasado por una
experiencia similar o que sea experto en €
sistema de intervencion temprana. Su
distrito escolar también puede ser una
fuente de informacién. También puede
encontrar informacion Gtil en las
bibliotecas, programas de informacion y
recomendacion, con € médico o en €
hospital. Ademas, muchas oficinas a
cargo de la Parte C estatales |e pueden
ofrecer informacion alos padres.

Se puede poner en contacto con varios
programas federales de informacion. A
continuacion encontrard una lista de estos
programas federales y sitios web de
empresas privadas sin fines de lucro que
pueden ayudarle a buscar los servicios que
necesita.

Centro Nacional de Informacion para
Nifios y Jovenes Discapacitados
[“National Information Center for
Children and Y outh with Disabilities’
(NICHCY)]

P.O. Box 1492

Washington, D.C. 20013

(800) 695-0285

www.nichcy.org

Un Centro Nacional que ofrece respuestas
acerca de discapacidades individuales,
recomendaciones para organizaciones
especificas, paquetes de informacién, y
asistencia técnicay publicaciones sobre
temas de actualidad. También pueden
bajar publicaciones del internet.

El centro NICHCY le puede dar e nombre
de la persona del estado responsable para
la administracion de la Parte C (servicios
de intervencién temprana) con quien
podria ponerse en contacto.

Comenzar con las Familias

Sistema Nacional de Asistencia Técnica
para la Nifiez

[National Early Childhood Technical
Assistance System (NEC*TAS)]

Un consorcio de seis organizaciones,
NEC*TAS ofrece informacion acerca de
laley de educacion paraindividuos con
discapacidades (IDEA) y la educacion de
infantes y nifios con retrasos del
desarrollo.

Organizacion Nacional para Trastornos
Raros
[“National Organization for Rare
Disorders (NORD)"]
P.O. Box 8923
New Fairfield, CT 06812-8923
Phone: (800) 999-6673
www.rarediseases.org

NORD es un centro de intercambio de
informacion que se ocupa de trastornos
raros y establece vinculos entre familias
gue tienen problemas similares para que
se brinden apoyo entre si.

Centro Nacional de Intercambio de
Informacion M édica
[“National Health Information
Clearinghouse (NHIC)"]
P.O. Box 1133
Washington, D.C. 20013
800/336-4797
nhic-nt.health.org

NHIC es una agencia de informacion y
recomendacion que pone a la gente que
tienen dudas médicas o de salud en
contacto con organizaciones que le
pueden dar respuestas.

CeroaTres. Centro Nacional para
Infantes, Nifiosy Familias
[“Zeroto Three: National Center for /
Infants, Toddlersand their Families’] -
734 15th Street, NW, Suite 1000 :

Washington, DC 20005 /
(202) 638-1144 4
www.zerotothree.org \\
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CERO A TRES es una organizacion de
caridad, sin fines de lucro, con
informacién y servicios sobre los primeros
tres afios de vida. El propésito es
promover e desarrollo saludable de los
nifios e infantes.

La aldea familiar

[“ The Family Village”]
Waisman Center,
University of Wisconsin-Madison
1500 Highland Avenue
Madison, W1 53705-2280
www.familyvillage.wisc.edu

Patrocinada por la fundacién Joseph P.
Kennedy Jr., este sitio web integra
informacion, serviciosy oportunidades de
comunicacion en internet para personas
con necesidades especiales, sus familiasy
aquéllos que ofrecen servicios 'y apoyo.

El sitio web incluye servicios informativos
sobre diagnosti cos especificos, conexiones
de comunicacion, productos de
adaptacion, actividades recreativas,
educacion, centros religiosos, problemas
de salud, medios de comunicacion y
literatura relacionada con la discapacidad.

Centros de Informacion y Capacitacion
para Padres

[“Parent Training and Information
Centers’]

Los Centros de Informacion y
Capacitacion para Padres siguen una
teoria filosofica muy fuerte; seguin dicha
teoria, los padres son parte indispensable
del proceso de educacion y una fuente de
apoyo y asistencia significativa. Los
proyectos son financiados por la divisién
de preparacién de personal, oficina de
programas de educacion especial (OSEP),
del Departamento de Educacion de
EE.UU y son “para proporcionar
capacitacion e informacion a padres, para
darles la oportunidad de participar con
mMa&s conocimiento en las reuniones con
profesionales y para satisfacer las
necesidades educativas de sus hijos con
discapacidades.” Los proyectos de
capacitacion alos padres ayudan a

Entender mejor la naturalezade la
necesidad especia de hijo.

Hacerle un seguimiento alos
programas educativos que atienden a
los nifios con necesidades especiales.

Comunicarse mas eficientemente con
los educadores regulares,
administradores, personal de servicios
conexos y otros profesionales.

Participar en el proceso de toma de
decisiones acerca de la educacién,
incluido e desarrollo ddl plan
individualizado de servicios
familiares (IFSP) y el programa de
educacion individuaizada del nifio
(IEP).

Obtener informacion sobre los
programas, Serviciosy recursos que
existen para el nifio con necesidades
especides y hasta qué punto son
apropiados.

Cada estado tiene su propio centro de
informacion y capacitacion para padres.
En Virginia, sellama Centro de
Entrenamiento para Padres que Abogan
por la Educacion Especial

de sus Hijos (PEATC).

PEATC
1-800-869-6782, 703-923-0010 o (703)

569-6200 (en espafiol), www.peatc.org

Para encontrar un centro de capacitacion e
informacion para padres en otro estado,
pongase en contacto con € grupo de
asistencia técnica para los centros de
padres.

Oficina de Coordinacion de Alianza:
[“Alliance Coordinating Office]:
PACER Center

4826 Chicago Avenue South
Minneapolis, MN 55417-1098

(612) 827-2966 voz

(612) 827-7770 TTY

(612) 827-3065 fax

1-888-248-0822 (gratis en todo €l pais)
E-mail: alliance@taalliance.org

Web site: www.taalliance.org
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LIBROS

LIBROS

PADRE EXCEPCIONAL
[“EP: Exceptional Parent”]

Esta revista es una excelente fuente de
informacion para padres con nifios
excepcionales. Presenta articulos sobre
temas de actudidad. Cada publicacion se
ocupa de un tema en especia ademas de
los articulos normales que aparecen
mensua y anualmente. La guia de
recursos anual es de gran valor paralos
padres.

Puede suscribirse a esta revista llamando
al (877) 372-7368 o visitando €l sitio web
WWW.eparent.com, que en si €s un recurso
excelente.

Casa Woodbine
[“Woodbine House" ]

Woodhbine House es una pequefia editora
gue se especializa en libros para familias
con nifios con necesidades especiales.
También tienen algunos libros en espafiol.
Puede recibir un catdlogo actualizado
[lamando a 800-843-7323 o visitando el
sitio web: www.woodbinehouse.com.

Entre sus muchos libros incluye los
siguientes:

L os bebés con sindrome de Down,
Nifios con autismo, Nifios con parélisis
cerebral, Nifios con diferencias faciales,
Nifios con sindrome de Down, Nifios con
X fréagil, Nifios con retraso mental,
Nifios con espina bifida, Nifios con el
sindrome de Tourette y Nifios con
problemas de la vista.

[Babies with Down Syndrome, Children
with Autism, Children with Cerebral
Palsy, Children with Down Syndrome,
Children with Facial Differences,
Children with Fragile X, Children with
Mental Retardation, Children with
Spina Bifida, Children with Tourette
Syndrome, and Children with Visual

I mpairments,]
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Estos son manuales sobre necesidades
especiales especificas escritos para las
familias.

Encontrar el camino dentro del
laberinto de la educacion especial
[“Negotiating the Special Education
Maze'] (tercera edicion) es una guia para
los padres que tratan de obtener la
educacién para sus nifios con

necesidades especiales. Winifred
Anderson fue co-autora del libro 'y

autora de la guia.

Mi hermano Matthew, Andy y su
frisbee amarillo, Pintamos el pulpo
rojoy Russy estacion de bomberos
[“My Brother Matthew, Andy and
His Yellow Frisbee, We'll Paint the
Octopus Red, and Russ and the
Firehouse’[ son sdlo algunos de los
libros para nifios publicados por
Woodbine cuyos personajes son nifios
con necesidades especiales y pueden
responder algunas preguntas que se hacen
los mismos nifios.

Panorama desde nuestros zapatos.
[“Views from Our Shoes]

Una recopilacion de cuentos cortos
escritos desde €l punto de vista de
hermanos y hermanas de nifios con
necesidades especiales.

Padres inusuales. [“ Uncommon
Fathers’]. Otra coleccion de cuentos
cortos acer ca de nifios con necesidades
especiales, pero desde la perspectiva de
los padres.

Paul H. Brookes

Paul H. Brookes también publica muchos
libros sobre individuos con necesidades
especialesy sus familias. Pueden recibir
un catalogo llamando a  (800) 638-3775
o visitando € sitio web
www.pbrookes.com.

Los siguientes son libros ya publicados:
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El nifio especial: Un libro informativo
para padres de nifios con
discapacidades del desarrollo

[The Special Child: A Source Book for
Parents of Children with
Developmental Disabilities| Escritopara
padres, El nifio especial contiene una gran
cantidad de informacion médica, incluso
descripciones de diversas discapacidades,
procedimientos, tratamientos, pruebasy
equipo de adaptacién. Estambién una
revisién general de los sentimientos e
inquietudes de los padres y laimportancia
de las alianzas entre padres y
profesionales. Una descripcion de los
programas de intervencion tempranay una
introduccion a la educacion especia e
incluyen los aspectos legales. Una
excelente fuente de informacion bésica
presentada en forma claray sucinta El
libro incluye una lista de organizaciones y
otros posibles libros o revistas sobre el
tema.

Nadie es perfecto: Como vivir y
madurar con nifios con necesidades
especiales.

[“Nobody’s Perfect: Living and
Growing with Children Who Have
Special Needs’] Nadie es perfecto
contiene reflexiones honestas,
inspiradoras y a menudo humoristicas de
cuatro madres que estan criando a nifios
con discapacidades, ofreciéndole alos
padres con nifios con necesidades
especiales diferentes estrategias, para
ayudarles a encontrar un equilibrio en sus
vidas, desarrollar dlianzas, interactuar con
otro nifios, amigos, parientes, proveedores
y otros.

Podrian considerar, ademés, 1os siguientes
libros:

Greenspan, S. |., & Wieder, S, El nifio
con necesidades especiales [The Child
With Special Needs|] Addison-Wesley,
1998. El subtitulo dd libro “Como
fomentar el crecimiento emocional e
intelectud” refleja el tema principa del
libro, vale decir, que la mejor forma para
gue los padres ayuden a sus hijos es
ayudandoles a crecer emocional e
intelectualmente. El libro considera las
necesidades individuales de los nifios y la

forma en que los padres pueden fomentar
las fortalezas especificas de sus hijos,
ademas de trabagjar con ellos sin
abandonar las relaciones y rutinas
familiares

Una guia para los padres. Cémo
encontrar programas para infantes,
niflosy pre-escolares con
discapacidades

[A Parent's Guide: Accessing Programs
For Infants, Toddlers, and Preschoolers
with Disabilities]. El Centro Naciona de
Informacion para Nifios y Jovenes con
Discapacidades, agosto, 1994.

En esta guia encontrarén respuestas a
muchas preguntas acercade | os programas
de intervencion temprana, educacion
especial y programas para grupos (g
poblacion de la zona rural, indigenas
americanos, familias adoptivas/o de
adopcion temporal y militares).  Incluye
unarevision general delaley de
educacion para individuos con
discapacidades (IDEA), un glosario, una
referenciay una hoja de registro. Ud.
puede obtener esta guia a través del
internet en @ sitio web: www.nichcy.org.
También lo pueden obtener en espanoal.

Haciéndose cargo: Una guia dela
atencion médica para nifios con
necesidades especiales para los padres
[“ Taking Charge: A Parent’s Guideto
Health Carefor Children with Special
Needs.”] Centro de Entrenamiento para
Padres que Abogan por la Educacion
Especial de sus Hijos (PEATC), 1993.

Este folleto ayuda a lector a organizarse,
para poder manejar las complejas
necesidades de sus hijos (incluido €
papel eo, cuentas, calendario, planes,
informes y procedimientos), ademés de
ayudarles a encontrar €l camino en e
desconocido mundo de diagnésticos y
terminologia médica.

Pueden obtener este folleto llamando a

PEATC d 1-800-869-6782 o
703-923-0010 o en lawebwww.peatc.org.
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Parent Educational Advocacy Training Center
6320 Augusta Drive, 12" Floor
Springfield, Virginia 22150
(703) 923-0010
(703) 569-6200 (en espafiol)

TRADUCIDO POR INTERNATIONAL LANGUAGE SERVICES, L. L. C.
www.ilsmultilingual.com
PH.:703-764-1335




