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RECOMENDACIONES DEL TCDD PARA SERVICIOS
Y SOSTEN BASADOS EN LA COMUNIDAD PARA
PERSONAS CON DISCAPACIDADES

PERSONAS QUE RECIBEN Y/0 ESPERAN RECIBIR
SERVICIOS BASADOS EN LA COMUNIDAD

1. Asegurar que las personas que reciben y/o esperan por recibir servicios
tengan opciones legftimas para escoger entre servicios exentos basados
en el hogar o en la comunidad.

2. Reducir el ntiimero de nifios y adolescentes menores de 22 afios que
viven en instituciones grandes y transferir cualquier ahorro a programas
comunitarios de calidad.

3. Apropiar aumentos de fondos en cantidades suficientes como para
eliminar las listas de espera para programas de exencién de Medicaid
dentro de 10 afios, incluyendo el crecimiento demografico anticipado
para estos programas.

4. Reducir el tiempo y el niimero de personas que esperan por
exenciones de Medicaid y otros servicios financiados pablicamente.

5. Aumentar los servicios de traslado bajo contrato para hacerlos
disponibles a personas en ICFs/MR.

0. Establecer una estipulacion legal para "El dinero sigue a la persona”
en todos los programas para permitir que las personas que desean
moverse desde un entorno institucional hacia la comunidad transfieran
su dinero de cuidado a largo plazo hacia la compra de servicios
comunitarios exentos.

7. Aumentar fondos para las iniciativas de planificacion de permanencia
para nifios, incluyendo esfuerzos que apoyan el proceso de decisiones
familiares e iniciativas para el cuidado de parientes, aumentar el
reclutamiento de padres de familias de acogida y adoptivos, y fortalecer
los mecanismos disponibles para la adopcion y después de la adopcién.

BARRERAS FISCALES Y PROGRAMATICAS PARA
SERVICIOS SENCILLOS AL CONSUMIDOR

8. Aumentar el financiamiento de programas de servicios de salud y
servicios humanos, incluyendo Medicaid y CHIP, y modificar los criterios
de elegibilidad para permitir mayor acceso a los servicios y apoyos
necesarios.

9. Asignar los recursos necesarios para sostener la vida en comunidad
para personas con discapacidades.

10. Aumentar fondos para programas que proveen alternativas a la
custodia.

11. Requerir que todas las pdlizas de salud reguladas por el estado
proporcionen cobertura para trastornos mentales y de conducta en
nifios y adultos, equivalnte a la cobertura proporcionada para otras
condiciones médicas.

12. Requerir que DADS desarrolle un plan para cerrar y/o consolidar tres
escuelas estatales dentro de los proximos seis aflos y asignar nuevamente
los ahorros netos para apoyar a las personas en la comunidad.

13. Aumentar el financiamiento de iniciativas para promover la
independencia, especificamente la expansion de la Cldusula 46 del
Proyecto de la Cdmara 1 (Sesion 79 de la Legislatura) para asegurar que
las personas que desean trasladarse de un entorno institucional
(ICFs/MR) hacia la vida en comunidad puedan traer sus délares de
cuidado de largo plazo con ellos y transferirlos a la compra de servicios
comunitarios exentos.

14. Remover barreras de las facilidades institucionales para convertirse
en servicios basados en el hogar y 1a comunidad (Home and
Community-based Services, 0 HCS).

PROGRESO HACIA LA ENTREGA DE SERVICIOS EN BASE A
NECESIDADES VIGENTES

15. Revisar las politicas y reglamentos actuales para remover

barreras programaticas y reglamentarias que obstaculizan la
auto-determinacion y la libertad de eleccion individual.

16. Promover los principios de auto-determinacién en el sistema de
entrega de servicios por medio de un aumento en la utilizacién de
opciones de servicio determinadas por el consumidor.

17. Aumentar las exenciones a los programas dentro y fuera de
Medicaid determinadas por el consumidor para obtener una mayor
seleccion de servicios basados en la comunidad.

18. Diseflar e implementar ticticas abarcadoras y sistemdticas para
establecer fndices de pago mds altos para empleados de cuidado
personal contratados directamente o a través de agencias para asegurar
la disponibilidad y estabilidad de un personal de cuidado directo de
alta calidad.

19. Mejorar el sisterna de servicios y sostén a largo plazo para facilitar
la entrega de servicios individualizados basados en necesidades
funcionales mediante el alineamiento de aspectos administrativos y
programaticos similares por medio de servicios basados en el hogar y la
comunidad segiin sea apropiado, a la vez que se asegura que las
necesidades y elecciones de las personas sean tomadas en cuenta.

20. Incluir la planificacién dirigida por la persona en todos los
programas.



PROGRESO EN EL DESARROLLO DE UNA ESTRUCTURA
LOCAL DE ACCESO ENTRE DISCAPACIDADES

21. Asegurar que los servicios de cuidado y sostén a largo plazo
administrados a través de un programa de cuidado administrado
de Medicaid sean llevados a cabo en base a un modelo de vida
que fomenta la libertad de eleccidn y el control.

22. Asegurar que las personas tengan la opcion de coordinar
servicios independientemente de la entrega de servicios y que
sean proporcionados por organizaciones que entiendan los
principios de libertad de eleccion y control y que tengan
experiencia trabajando con personas con discapacidades y con
adultos mayores.

23. Desarrollar redes de recursos entre discapacidades para
proveer informaci6n y asistencia igualmente asequible a
familias urbanas, suburbanas y rurales a través de
organizaciones de confianza.

24. Desarrollar estructuras de informacion y asistencia entre
discapacidades con informacién obtenida a través de proyectos
de demostracion del Centro de Recursos de Vejez y Discapacidad
(ADRC).

PROYECCION DE NECESIDADES DE SERVICIOS FUTUROS
DE CUIDADO A LARGO PLAZO

25. Autorizar un estudio formal en Texas para reunir datos para
anticipar con certeza las necesidades futuras de servicios y sostén
para personas que envejecen con discapacidades del desarrollo.
26. Requerir que las agencias, con el envolvimiento de
consumidores, familiares e interesados, recopilen, evalden y
reporten los datos relacionados a los resultados centrados en la
persona y la calidad de vida de toda la gente.

27. Incluir normas de rendimiento en los planes futuros del
cuidado administrado de la salud que evaltien la administracién
del cuidado clinico, servicios y sostén de cuidado a largo plazo e
integracion de la comunidad, para asegurar que se brinden
servicios de calidad a los clientes en la manera mas econémica y
en entorno mejor integrado a las necesidades del consumidor.

SATISFACCION DEL CONSUMIDOR Y PREFERENCIAS
DEL CONSUMIDOR

28. Asegurar que las personas tengan acceso y conocimiento de
los servicios y sostén para vivir y envejecer en el mismo entorno
de su preferencia, incluyendo asistencia en la preparacion de
planes individuales de emergencia.

29. Utilizar la observacion de ciudadanos como método de control
de calidad para determinar si las personas est4n recibiendo los
servicios y apoyos necesarios en el entorno de su preferencia.
30. Asegurar la participacion de personas con discapacidades

y sus familiares en comités locales y estatales que hagan
recomendaciones en cuanto al desarrollo e implementacién de
programas de servicio y apoyo, y planes de preparacion para
emergencias.

RECOMENDACIONES DEL TCDD PARA MEJORAR LAS
VIDAS DE PERSONAS CON DISCAPACIDADES

EMPLEO PARA PERSONAS CON DISCAPACIDADES

31. Instruir a la Comision del Trabajo de Texas (Texas Workforce
Commission) y otras agencias apropiadas a que proporcionen
préstamos de negocios pequefios y micro y entrenamiento relativo
al desarrollo de negocios para personas con discapacidades que
estén interesadas en abrir sus propios negocios/auto-empleo.

32. Instruir a la Comision del Trabajo de Texas (Texas Workforce
Commission) y otras agencias apropiadas a que financien
navegantes de empleo para asistir a personas con discapacidades
a hallar y mantener empleo.

33. Desarrollar opciones para empleos més apropiados,
incluyendo un plan para el cierre y/o consolidacion de
programas diurnos y talleres de trabajo que emplean a personas
con discapacidades.

34. Aumentar los fondos para los servicios de transicion de la
escuela al trabajo.

35. Desarrollar programas personalizados de empleo que
promueven las metas trazadas por la persona, 1a eleccién
individual y 1a auto-determinacicn.



36. Expandir los programas de consejos de beneficios para
asegurar que personas con discapacidades no pierdan los
beneficios necesarios como resultado de sus empleos.

37. Desarrollar programas que promueven principios de
desarrollo individual de carreras y compromiso econémico.

38. Aumentar el financiamiento de servicios sostenidos de
empleo y clarificar la disponibilidad de los servicios sostenidos de
empleo bajo la exencion de hogar y comunidad de Medicaid.
39. Promover incentivos de impuestos para empleadores que
contratan a personas con discapacidades.

40. Instruir a la Comision de Trabajo de Texas (Texas Workforce
Commission) a proporcionar entrenamiento y apoyo a los
empleadores que contratan a personas con discapacidades.

TRANSPORTACION RELATIVA AL EMPLEO

41. Aumentar la disponibilidad y accesibilidad de servicios
especiales de trdnsito (para-transito) tanto en entornos urbanos
como rurales en Texas.

42. Proporcionar fondos para crear un programa de vales para la
transportacién para permitir mayor flexibilidad a personas con
discapacidades que necesitan llegar al trabajo.

43. Atraer proyectos de demostracion para explorar innovaciones
en servicios de transportacion que apoyan el obtener y mantener
empleo.

44. Requerir que HHSC y TxDOT, con la participacion de
consumidores, miembros de la familia e interesados, retinan
datos sobre las preferencias de personas con discapacidades que
dependen de servicios de transportacion para buscar y mantener
empleo, asi como el nimero de personas con discapacidades que
no pueden trabajar debido a barreras en la transportacién.

ENVEJECER CON DISCAPACIDADES DEL DESARROLLO

45. Aumentar los fondos para servicios de descanso para personas
envejecientes que cuidan a personas con discapacidades del
desarrollo.

46. Asistir a las personas que cuidan a personas con
discapacidades del desarrollo a planificar el futuro del cuidado
a largo plazo de sus seres queridos.

47. Asistir a las personas con discapacidades del desarrollo a
planificar sus necesidades de cuidado a largo plazo.

48. Proporcionar fondos para desarrollar bases de datos entre
discapacidades para asegurar el acceso a informacién y
recursos apropiados.

49. Desarrollar servicios especializados de apoyo para permitir
que personas con discapacidades del desarrollo a envejezcan en
su propio lugar después de la muerte de un familiar encargado
de su cuidado.

50. Requerir que los proveedores de salud en Texas reciban
educacion y entrenamiento sobre las necesidades particulares de
personas que envejecen con discapacidades del desarrollo.



RECOMENDACIONES DEL TDCC PARA LA PREVENCION
DEL DESORDEN DEL ESPECTRO DE ALCOHOL FETAL

1. Aumentar el conocimiento y las destrezas profesionales para
asesorar e intervenir con mujeres y nifios a riesgo.

2. Aumentar los métodos de vigilancia para identificar mujeres
¥ Nifios a riesgo.

3. Mejorar la capacidad del sistema para proporcionar servicios
modernos incorporando hallazgos cientificos recientes en las
précticas programdticas actuales.

4. Aumentar la conciencia del publico general sobre el dafio
causado por el consumo del alcohol por parte de las madres.

RECOMENDACIONES DEL TOPDD PARA LA PREVENCION
DE LESIONES DE LA CABEZA Y ESPINA DORSAL

1. Llevar a cabo un andlisis para estimar el niimero no
reportado de lesiones por accidentes de bicicleta para asi
entender mejor la gravedad del problema en Texas.

2. Evaluar los programas educativos para hallar lo que resulta
efectivo y producir un cambio de conducta continuo.

3. Aumentar la conciencia y entendimiento entre el ptiblico
general de la importancia de usar cascos para prevenir
muertes y discapacidad.

ANTECEDENTES DEL INFORME BIENIAL

El Informe Bienal sobre Discapacidades referente al estado de
los servicios dedicados a las personas con discapacidades fue
requerido por el Proyecto del Senado 374, adoptado por la
Legislatura de Texas, Sesién Nam. 76, en el 1999. Esta |
egislacion requiere que el Concejo de Texas para Discapacidades
del Desarrollo (TCDD) y la Oficina Estatal de Prevencién de
Discapacidades del Desarrollo de Texas (TOPDD) preparen entre
sf un informe bienal a la Legislatura sobre el “estado de los
servicios para personas con discapacidades en Texas”, para
delinear las necesidades presentes y futuras de servicios y apoyos
sencillos, apropiados e individualizados y para hacer
recomendaciones en relacion a esos servicios. Especificamente,
el Proyecto del Senado 374 instruye al TCDD y TOPDD a tratar
con los siguientes asuntos:

e Personas que reciben y/o esperan por servicios basados
en la comunidad

e Barreras fiscales y programaticas a los servicios sencillos
del consumidor

e Progreso hacia la entrega de servicios individualizados en
base a necesidades vigentes

e Progreso en el desarrollo de estructuras locales de acceso
entre discapacidades

e Proyeccidn de necesidades futuras de servicios a largo plazo

* Satisfaccion del consumidor y preferencias del consumidor

CONCEJO DE TEXAS PARA DISCAPACIDADES
DEL DESARROLLO

EI Concejo de Texas para Discapacidades del Desarrollo (TCDD)
es una junta de 27 miembros nombradas por el Gobernador.

Por lo menos 60 por ciento de sus miembros son personas con
discapacidades del desarrollo, padres con hijos pequefios que
tienen discapacidades del desarrollo o familiares de personas con
discapacidades del desarrollo. A partir del 1ro de septiembre de
2006, sus miembros también representan las agencias
Departamento de Servicios para Envejecientes y la Discapacidad,
Departamento de Servicios de Asistencia y Rehabilitacion,
Departamento de Servicios de Salud del Estado, Comisién de
Salud y Servicios Humanos y la Agencia de Educacion de Texas,
Advocacy, Inc., el programa principal de proteccion y defensa del
estado; el Centro de Estudios de Discapacidad de Texas de la



Universidad de Texas; el Centro de Discapacidades y Desarrollo
de la Universidad Texas A&M, y otras organizaciones locales que
estdn también representadas en el Concejo.

El TCDD fue establecido como una agencia estatal por ley estatal
y federal para apoyar y promover la inclusion comunitaria y la
integracién de personas con discapacidades del desarrollo.

El Concejo utiliza informacion sobre el sistema de servicios,
asuntos sobre discapacidad y la necesidad de las pesonas de
desarrollar proyectos y actividades enfocadas en las brechas y
barreras de servicios y apoyo que ayudan a los Tejanos con
discapacidades a vivir, trabajar y contribuir a sus comunidades.
Estas actividades, disefiadas a impactar el estado por entero,
son planeadas en colaboracion con consumidores, padres,
defensores, agencias estatales, proveedores de servicios y
disefiadores de politicas.

El Concejo de Texas para Discapacidades del Desarrollo
determing incluir recomendaciones en su Informe Bienial sobre
Discapacidades del 2006 en tres dreas especificas que impactan
las vidas de las personas con discapacidades del desarrollo. Las
areas de énfasis que incluimos en este informe son:

e el empleo de personas con discapacidades del desarrollo;
e |atransportacion relativa al empleo; y

e el envejecer con discapacidades del desarrollo.

METODOLOGIA DEL TCDD

Para desarrollar sus recomendaciones, TCDD obtuvo aportaciones
de personas, miembros de la familia y proveedores de servicios
por medio de foros puiblicos a través del estado. TCDD solicitd
comentarios y sugerencias generales relativas a los servicios y el
sostén a través de encuestas generales y foros pablicos llevados a
cabo como parte del proceso de planificacion de cinco afios del
TCDD. Se realizaron cinco foros adicionales especificamente para
obtener informacién de auto-defensores, proveedores de cuidado
de miembros de la familia y empleadores en las 4reas especificas
de enfoque para el Informe Bienial del 2006 — empleo, trans-
portacion relativo al empleo y envejecer con discapacidades del
desarrollo. Miembros del Concejo del TCDD y grupos que abogan
por las personas con discapacidades como el Consorcio de
Politicas de Discapacidades, el Concejo de Politicas de Nifios y Arc
of Texas proporcionaron informacién y retroalimantacién.

Las recomendaciones fueron desarrolladas por medio del andlisis
de informaci6n proporcionado por entidades investigativas,
reportes demograficos, datos de las agencias de salud y servicios
humanos de Texas, y los modelos de las mejores pricticas de
otros estados (si estaban disponibles).

OFICINA ESTATAL DE PREVENCION DE DISCAPACIDADES
DEL DESARROLLO DE TEXAS

La Oficina Estatal de Prevencion de Discapacidades del Desarrollo
de Texas fue establecida por la Legislatura de Texas en 1989 para
coordinar las actividades de prevencion entre las agencias de
salud y servicios humanos. El gobernador y la Legislatura
requirieron que la agencia trate con el abuso de sustancias, el
embarazo de adolescentes y lesiones durante la nifiez. La misién
de la agencia es ayudar a minimizar las pérdidas humanas y
econdmicas causadas por discapacidades prevenibles del desarrollo.
Un comité ejecutivo de nueve miembros que consiste de expertos
en medicina, negocios, mundo académico y salud mental
gobierna a la agencia y establece la politica dirigida hacia sus
prioridades: prevenir el desorden del espectro de alcohol fetal
(FASD) y las lesiones de la cabeza y espina dorsal.

TOPDD autorizo y nombrd a dos grupos de trabajo para aconsejar
a la agencia en cuanto a: 1) intervenir con las mujeres para
prevenir los embarazos expuestos al alcohol, la causa del FASD;

y 2) educar a los padres y nifios pequefios sobre el uso de cascos
y las reglas de seguridad al montar en bicicleta.

METAS DEL TOPDD:
e Aumentar la conciencia ptblica sobre el FASD vy las lesiones
de la cabeza y espina dorsal.

* Mejorar la capacidad de la fuerza laboral para intervenir
con las poblaciones a riesgo.

e Implementar estrategias publicas de salud que enfatizan
la prevencion.

e Guiar al mecanismo proveedor de servicios de salud y
servicios humanos en Texas en el trasalado del conocimiento
cientifico a la practica en los programas de prevencion.



El término "discapacidad del desarrollo” es definido por
la ley federal de discapacidades del desarrollo y asistencia
(Developmental Disabilities and Assistance Act, o DD Act)
como una discapacidad crénica severa, mental o fisica,
que ocurre antes de la edad de 22 afos. (Vea el Apéndice
B para una definicion completa). Las discapacidades del
desarrollo limitan la participacién de una persona en tres
o mds actividades principales del diario vivir y requieren
asistencia o intervencion para asistir a la persona a
participar totalmente en su comunidad'. Ejemplos
incluyen discapacidades intelectuales, pardlisis cerebral,
epilepsia, autismo, discapacidades severas de aprendizaje,
lesiones cerebrales y otras que impactan las capacidades
intelectuales y/o fisicas. Las personas con discapacidades
del desarrollo pueden necesitar asistencia a través de sus
vidas en asuntos de trabajo, vivienda, y desempefio

social. Esto impacta a aproximadamente 411,479
texanos que viven con una discapacidad del desarrollo.

iNl)ICE DE POBREZA EN TEXAS Y
GRAFICO DE LOS ESTADOS UNIDOS

B No Disability
B Disability

TENDENCIAS DE DISCAPACIDAD EN LOS ESTADOS
UNIDOS Y TEXAS

De acuerdo al Departamento del Censo de los EE.UU.,
aproximadamente 19.2%’ de todos los texanos sobre la edad
de cinco afios que no viven en instituciones padecen de una
discapacidad. Las tendencias indican que las tasas de
discapacidad aumentan con la edad:

Edad 5-15 afios ~ Edad 16-64 afios ~ Edad 65 afios o mayor
53 186 41.9

* Niimero y porcentaje de la poblacion fuera de las instituciones por totales de estado de
discapacidad y por grupos de edad para los Estados Unidos y estados en los Estados Unidos,
2000, Texas State Data Center

Se espera que la tasa de crecimiento de la poblacién de avance
mds aceleradamente que la del resto de la nacion en las préximas
décadas. Las 4reas fronterizas, a lo largo del corredor de
Dallas/Fort Worth - San Antonio, y alrededor de El Paso deberdn
crecer m4s de 25 por ciento; otras mds despacio. Texas también
espera cambios dramaticos en su composicién étnica. La poblacion
hispana probablemente crecerd 175 por ciento; la poblacion
afroamericana, 35 por ciento; y la anglosajona solamente 3 por
ciento’ para el afio 2030. Las tasas de discapacidad varfan entre
los grupos minoritarios, por ejemplo, los afroamericanos (23.4 por
ciento) y los indios americanos (25.4 por ciento) tienen tasas
desproporcionadamente mds altas de discapacidad. Se anticipa
que las tasas de discapacidad continuaran aumentando entre la
poblacién general, debido en parte a los avances en medicina que
permiten que mas personas sobrevivan lesiones o enfermedades
que en el pasado hubieran resultado fatales.

Hay proyecciones generales que sugieren que la poblacion de
Texas serd mds diversa, menos educada, mds pobre y de mas
edad debido a un aumento en la longevidad, un mayor
crecimiento de la poblacion en grupos que tienden ser menos
educados, y el avance en edad de los baby boomers.

Los reportes del Censo del 2000 indican que mds personas con
discapacidades viven en estado de pobreza, comparado con
aquellos que no tienen una discapacidad. En Texas, estos indices
son mds elevados que en el resto de la nacién.

Texas ocupa el octavo lugar en disparidad de ingresos entre los
ricos y los pobres’. Durante la proxima década, se espera que el
ingreso familiar promedio baje por lo menos $1,500. Desafios
futuros incluiran un aumento en la necesidad de servicios,
simultdneamente con la disminucion del nivel promedio de
educacion y la capacidad de ganar ingresos.



SECCION 1I:
INTRODUCCION Y FACTORES DEMOGRAFICOS

iNDICE CRECIENTE DE DISCAPACIDAD ENTRE LOS NINOS

En los Estados Unidos, las discapacidades del desarrollo afectan
aproximadamente 1.7 por ciento de los nifios menores de 18
afios, resultando en una acumulacion de costos financieros y
sociales a lo largo de la vida®. La pobreza es un factor critico en
las tasas de discapacidades entre los nifios. Los nifios y jovenes
de familias bajo el nivel de la pobreza tienen un nivel
significativamente mds elevado de limite de actividades que los
niflos de familias mds acomodadas. Texas ocupa el cuarto lugar
en la naci6n en el crecimiento total de 1a poblacion de nifios.
Entre los aflos 2004 y 2005, més de 50,000 niflos nacieron en

0 se mudaron a Texas.

Desde 1970, la tasa de discapacidades ha crecido aproximadamente
40 por ciento entre niflos y 33 por ciento entre nifias bajo la
edad de 18 afios’. Parte del aumento pudiera deberse a los
cambios de elegibilidad en los programas federales y estatales
que cuentan a los nifios con discapacidades. EI aumento de
nifios con discapacidades pudiera también ser atribuido a los
avances médicos y tecnoldgicos que han reducido el niimero de
partos prematuros y permitido que los nifios vivan mds tiempo
que en las décadas anteriores. También se han realizado avances
recientes en nuestra capacidad de detectar y diagnosticar
discapacidades tales como afeccion autistica y desorden del
espectro de alcohol fetal. No sabemos a ciertas si los aumentos
reportados representan un crecimiento en los ndmeros actuales,
una reduccién en el estigma de reportar las incidencias, una
mejor identificacién y extension de servicios o cualquier
combinacion de estos factores. Lo que si sabemos es que ha
habido aumentos significativos en la preponderancia de nifios
con discapacidades.

CRECIMIENTO EN LAS TASAS DE DISCAPACIDAD PARA LA
POBLACION DE EDAD LABORAL (18-64)
Existen diferencias significativas entre las personas con
discapacidades y aquellas sin discapacidades®.

iNDICE LABORAL (%) Durantes las pasadas dos
décadas, el indice relativo de
empleo entre personas con
discapacidades baj6
dramdticamente en la
mayorfa de los estados.
Por lo tanto, las personas
con discapacidades no se
beneficiaron de la fuerte
expansion econémica de los
1990s, segtin indicado por
la tendencia de un mayor indice de pobreza en hogares con
adultos con discapacidades que en aquellos sin discapacidades.
Como resultado de la reduccién en el indice de la pobreza, un
ntimero mayor de personas con discapacidades ha dependido
de programas federales y estatales para obtener asistencia.
Los gastos de sostener a personas de edad de trabajo con
discapacidades y sus dependientes bajo programas tales como el
Seguro de Discapacidad del Seguro Social (SSDI), Ingreso
Suplementario de Seguro (SSI), Medicare, y Medicaid han
aumentado dos veces ms que el indice de los otros gastos’.

Otra tendencia significativa en el empleo de personas con
discapacidades es el aumento en el autoempleo. Los datos

del Censo de los EE.UU. hallaron que las personas con
discapacidades son dos veces mas propensas a trabajar por
cuenta propia (14.7 por ciento) que aquellas sin discapacidades
(8 por ciento). Tgualmente, los investigadores del Departamento
de Trabajo federal (DOL) hallaron que las mujeres con
discapacidades son 1.5 veces mds propensas a trabajar por cuenta
propia que aquellas sin discapacidades, y los hombres, 1.3 mds
propensos. Los datos del DOL y la Oficina Federal del Censo
muestran que el indice de autoempleo es aproximadamente
10.2 por ciento para personas con discapacidades.”



PORCENTAJE CRECIENTE DE PERSONAS MAYORES
DE 65 ANOS

Entre las tendencias futuras se encuentra un segmento de
personas con discapacidades en el desarrollo que estin
envejeciendo. La edad promedio de muerte entre personas con
discapacidades intelectuales o del desarrollo aumenté de 19 afios
en la década de 1930 a 66 afios en 1993, un aumento de 247
porciento". Hoy dfa, los adultos con discapacidades del
desarrollo pueden tener una expectativa de vida similar a la
poblacién general. Aunque no conocemos las cifras exactas, hay
aproximadamente 641,000 adultos de 60 afios 0 ms de edad en
los Estados Unidos con discapacidades intelectuales y otras
discapacidades del desarrollo (p. ej., paralisis cerebral, autismo,
epilepsia) y los niimeros contintan creciendo.” Se espera que el
grupo de 60 afios 0 mds de edad se triplique en los proximos 20
anos.”

Muchas personas con discapacidades del desarrollo contindian
dependiendo de sus familias para su cuidado a lo largo de sus
vidas. El cuidado a menudo es proporcionado por padres que
probablemente envejezcan mds alld de su capacidad de proveer
dicho cuidado a través de los proximos 10 a 20 afios.
Aproximadamente 1.9 millones de personas con discapacidades
del desarrollo (60 por ciento) viven en sus hogares o con un
miembro de la familia, y aproximadamente 25 por ciento de los
familiares que proveen el cuidado tienen 60 afios o mds de edad.
Si afiadimos esto a las largas listas de espera para servicios
residenciales basados en el hogar o en la comunidad, las
personas con discapacidades del desarrollo enfrentardn desafios
considerables en el futuro cuando sus cuidadores envejecientes
ya no puedan proporcionar dicho cuidado.

TENDENCIAS FEDERALES RECIENTES RELATIVAS A
LOS SERVICIOS

El gobierno federal ha implementado varias iniciativas en afios
recientes relacionadas a un aumento en la flexibilidad de la
administracion de servicios a personas con discapacidades. Entre
las iniciativas notables estdn las subvenciones de sistemas de
cambio para una eleccién real (Real Choice Systems Change
Grants), la iniciativa de libertades nuevas del presidente,
(President's New Freedom Initiative) y cambios en la politica
establecida en la ley de reduccion del déficit.

Los Centros de Servicios de Medicare y Medicaid (Centers for
Medicare and Medicaid Services, o CMS) han otorgado
aproximadamente $188 milliones en subvenciones para cambios
del sistema para la vida en comunidad a 50 estados, el Distrito
de Colombia, y dos territorios de los EE.UU. Las subvenciones
estdn disefiadas para ayudar a los estados a construir una
infraestructura que resultard en mejoras efectivas a los servicios
comunitarios integrados y los sistemas de sostén de cuidado a
largo plazo. El programa es disefiado para permitirles a las
personas de todas las edades a vivir en el ambiente comunitario
mejor integrado para satisfacer sus necesidades, a tener una
eleccidn verdadera sobre su forma de vivir y a ejercer mayor
control sobre los servicios que reciben. Desde 2003, Texas ha
recibido més de $3.3 millones en fondos para programas de
subvencion relacionados a Servicios y Sostenes de Asistencia
Personal Integrados a la Comunidad (C-PASS), Cambio de
Sistemas para Una Verdadera Eleccidn, Alternativas de
Tratamiento Basadas en la Comunidad, Garantfas y Mejoras

de Calidad y El Dinero Sigue a la Persona.

La Nueva Iniciativa de Libertad, establecida en el 2001, es un
plan abarcador para ampliar el progreso logrado bajo la Ley

de Norteamericanos con Discapacidades (ADA) para remover
barreras a la vida en comunidad para personas con
discapacidades. Las metas de la iniciativa son fomentar acceso
a tecnologfas de asistencia y universalmente disefiadas, ampliar
oportunidades educativas, promover el ser propietario de casa,
integrar a los norteamericanos con discapacidades a la fuerza



laboral y promover el acceso total a la vida en comunidad. Las
propuestas especificas de la iniciativa relacionada a los servicios
de salud y humanos incluyen: promover pleno acceso a la vida
comunitaria a través de la rdpida implementacion de la decision
del Tribunal Supremo Olmstead; integrar a los norteamericanos
con discapacidades en la fuerza laboral mediante a rdpida
implementacién del Boleto para Trabajar y la Ley de Mejoras de
los Incentivos para Trabajar del 1999 (TWWIIA); y la creacidn de
la Comisi6n de Salud Mental New Freedom. Esta iniciativa ha
resultado en un mayor financiamiento de investigaciones y el
desarrollo de programas, politicas, cambios legislativos y politica
y programas de demonstracién para innovaciones en la entrega
de servicios relativa al empleo, 1a tecnologfa y los servicios de
transportacion14.

La resolucion de presupuesto del afio fiscal 2005 promovié
cambios a los programas de ayuda social para reducir los gastos
federales por casi $35 mil millones durante un periodo de cinco
afios. Esta Ley de Reduccion del Déficit (DRA) incluye un
ntimero de disposiciones que afectan los servicios y sostenes de
cuidado a largo plazo. La Seccion 6086 sobre un mayor acceso a
los servicios basados en el hogar y 1a comunidad para los
adultos mayores y discapacitados entrard en efecto el 1ro de
enero del 2007. La Seccion 6086 establece una nueva opcion
para que los estados proporcionen servicios basados en el hogar
y la comunidad (HCBS) sin que los estados necesiten un proceso
de exenci6n; permite que los estados provean cualesquiera de los
servicios cubiertos ahora bajo las exenciones HCBS; y requiere
que los estados establezcan criterios mds estrictos de elegibilidad
(nivel de cuidado) para los servicios institucionales que para

los servicios basados en 1a comunidad.

Mientras que muchas de estas politicas son consistentes con las
preferencias de la persona de vivir en comunidad, puede haber
también implicaciones negativas considerables debido a la
implementacion de opciones del DRA. Por ejemplo, la Seccion
6086 permite que los estados establezcan un limite en el nimero
de personas que pueden ser servidas bajo la nueva opcion de
servicios en el hogar y la comunidad de Medicaid. Contrario a
los servicios del Plan Estatal de Medicaid, los estados bajo esta

nueva politica pueden proveer estos servicios en dreas limitadas
del estado y explicitamente pueden mantener listas de espera por
estos servicios. Por lo tanto, la flexibilidad de un estado con
respecto a la entrega de servicios tiene el potencial de dificultar
los esfuerzos para mover a las personas fuera de las instituciones
en cumplimiento con la decision del Tribunal Supremo de los
EE.UU. en el caso Olmstead, el cual requirié que las listas de
espera se muevan a un ritmo razonable. Las personas pueden
ademds tener mds dificultad en ganar acceso a los servicios
basados en la comunidad si los estados intentan poner un
mdximo al nimero de beneficiarios y mantener listas de espera
por servicios ahora cubiertos bajo el plan estatal de Medicaid,

tal como servicios de cuidado personal y rehabilitativos,
moviéndolos a la nueva opcion de servicios basados en el

hogar y la comunidad.

Otras secciones de servicios y sostenes del reporte de conferencia
de reconciliacion del presupuesto establecen una demostracién
de “El dinero sigue a 1a persona” para proveer incentivos para
que los estados muevan personas de las instituciones a entornos
comunitarios. Estos también establecen una neva opcién de
servicios de asistencia personal autodirigidos. Esta legislacion
federal le presenta a Texas la oportunidad de mejorar el sistema
corriente para crear un sistema de servicios y sostenes basados
en la comunidad para personas con discapacidades que estén
mds centrados en la persona. Sin embargo, Texas debe decidir
tomar ventaja de las disposiciones ofrecidas por esta ley.



LISTAS DE INTERES DE LA EXENCION DE MEDICAID

CBA CLASS DBMD MDCP HCS

Lista corriente de interés
apartir del 30 de enero de 2006 45,441 15438 12 10,045 30,089

Ntimero promedio de afios
en espera de servicios 13 2.6 1.0 1.9 34

Porcentaje de los que esperan
por servicios mds de 5 afios 10.1% 27.5%

Fuente: Departamento de Servicios para la Vejez y la Discapacidad (DADS), 30 de septiembre de 2006

NUMERO DE NINOS QUE RESIDEN EN INSTITUCIONES GRANDES

Entorno Ntimero de Nifios*
Facilidades para ancianos 174
Facilidades del DFPS 208
Programas supervisados

de vivir en el hogar 1,214

Total 1,596

Nudmero de nifios recomemendados para
ser transferidos a entornos comunitarios 1,400

Fuente: Comision de Salud y Servicios Humanos. *Efectivo en julio de 2006




SECCION II:
RECOMENDACIONES PARA SERVICIOS BASADOS EN LA COMUNIDAD Y SOSTEN PARA PERSONAS CON DISCAPACIDADES

PERSONAS QUE RECIBEN Y/O ESPERAN RECIBIR
SERVICIOS BASADOS EN LA COMUNIDAD

Tendencias nacionales sefialan un movimiento fuera del
cuidado institucional y hacia la vida individual en comunidad
para las personas con discapacidades. La segregacion y 1a
institucionalizacién ya no son los métodos preferidos para el
“cuidado”, Hoy dfa la gran mayorfa de las personas con
discapacidades y sus familias buscan servicios y sostén para
ayudarles a vivir una vida exitosa dentro de 1a comunidad.

Por lo general, las inversiones del estado de Texas para el cuidado
institucional han decrecido y los gastos para los servicios basados
en la comunidad han aumentado. No obstante, todavia persiste
una parcialidad institucional. Personas y familias contintian
esperando muchos afios por recibir servicios comunitarios de
exencion. Cada exencion tiene una larga lista de espera, y
alguna de estas toman mds de 10 afios para que los servicios
estén disponibles. Cuando los servicios comunitarios y de
exencion no estan disponibles, las familias no tienen mds
remedio sino buscar asistencia a través de servicios institu-
cionales ofrecidos como ayuda social aunque esta no sea su
preferencia. Algunas personas y sus familias no consideran la
opcion del cuidado institucional para sus nifios. Texas ocupd el
puesto Ntm. 51 (incluyendo a Washington, D.C.) en el niimero
de colocaciones comunitarias en el 2000.

Texas es considerado como lider nacional por su iniciativa de
promover la independencia, y otros estados han usado a Texas
como modelo para desarrollar sus propios programas de

“El dinero sigue a la persona” (MFP). Hasta el momento, sin
embargo, esta oportunidad solo ha estado disponible para
personas que residen en hogares de ancianos y no para los que
viven en otras facilidades de cuidado a largo plazo tales como
escuelas del estado o facilidades de cuidado intermedio para
personas con retraso mental (ICFs/MR). La legislacion que
intenta expandir la iniciativa MFP fue introducida durante la
Sesion Num. 79 de la Legislatura, pero no fue adoptada.

RECOMENDACIONES DEL TCDD:

1. Asegurar que las personas que reciben y/o esperan por
servicios tengan opciones reales para recibir servicios
basados en el hogar y en la comunidad. Tendencias nacionales
sefialan un movimiento que se aleja del cuidado institucional
hacia la vida individualizada en comunidad para personas con
discapacidades. Hoy en dia la mayorfa de las personas con
discapacidades y sus familias buscan servicios y apoyos para
ayudarles a vivir vidas exitosas en sus comunidades. En
septiembre de 2006, ms de 17,500 Tejanos que residian en
facilidades de cuidado a largo plazo mantenfan que querfan
irse a vivir en sus comunidades.

2. Reducir el nimero de nifios y jovenes adultos menores de
22 aiios que residen en entornos institucionales grandes y
transferir cualquier ahorro a programas comunitarios de
calidad. Una institucién incluye un "ICE/MR, un hogar de grupo
bajo la exencidn de Medicaid bajo la autoridad del Departmento
de Servicios para la Vejez y la Discapacidad (DADS), un hogar de
acogida de grupo o agencia de hogares de acogida, una facilidad
para ancianos, una institucion para personas con discapacidades
intelectuales licenciada por el Departamento de Familias y
Servicios Protectivos (DFPS) y un tipo de arreglo residencial (que
no sea un hogar de acogida) que provea cuidado a cuatro o mas
nifios que no estdn relacionados entre si"”. En Texas hay casi
1,600 nifios que residen en instituciones grandes. Una gran
mayoria de estos nifios han sido recomendados para transicion a
entornos basados en la comunidad.

3. Apropiar fondos adicionales suficientes para poder
eliminar las listas de espera para los programas de exencion
de Medicaid en un periodo de 10 afios, incluyendo el
crecimiento demografico anticipado en estos programas.

Se ha dedicado fondos para reducir la lista estatal de espera para
los servicios basados en la comunidad y servicios al cliente en un
10 por ciento durante el bienio corriente ademds de afiadir fondos
para compensar por el crecimiento demogréfico que impactan las
exenciones de Medicaid y otros programas. Esto resulté en que
unas 9,360 personas adicionales reciban servicios de cuidado a
largo plazo y servicios al cliente durante el perfodo presupuestario
actual de dos aflos (Afio Fiscal 2006-2007). No obstante, muchas

personas atin continuan esperando por sus servicios. 3



4. Reducir el tiempo y el niimero de personas que esperan
por las exenciones de Medicaid y otros servicios financiados
piiblicamente. Hay mds de 165,000 personas en Texas en todas
las listas de espera para servicios comunitarios (incluyendo
programas separados de Medicaid y programas financiados por
el estado). Algunas personas esperan un promedio de seis a 10
afios por servicios basados en la comunidad y de sostén. En el 4
de agosto de 2006, se llegé a un acuerdo en el caso de McCarthy
vs. Hawkins sobre una demanda por una lista de espera. El
acuerdo incluye una estipulacion de que la Comisién de Salud y
Servicios Humanos incluird en sus pedidos de apropriaciones
durante las proximas tres sesiones bienias de la Legislatura un
pedido de fondos suficientes para compensar el aumento estimado
en el ndmero de personas que esperaban por los servicios de
exencion HCS y CLASS durante el bienio anterior cada afio y
lograr una reduccién de 10 por ciento en el niimero de personas
que esperan por los servicios de exencién HCS y CLASS cada afio.

5. Expandir los servicios de relocacion para ponerlos a la
disposicion de personas con ICFs/MR. El Servicio de
Relocacitn Estatal estd al alcance de residentes de facilidades de
ancianos desde los Centros de Vida Independiente (ILCs). La
agencia DADS ha contratado a cuatro ILCs para asistir con la
transicion de personas que quieren salir de estas facilidades de
ancianos para vivir en la comunidad. Se necesitan recursos para
proveer una asistencia similar a los residentes en los programas
ICE/MR.

6. Establecer una estipulacion legal de “El dinero sigue a la
persona” en todos los programas para permitir que todos los
que deseen moverse de un ambiente institucional hacia la
comunidad traigan el dinero invertido en su cuidado a largo
plazo y lo inviertan en servicios de exension comunitaria.
Promover las iniciativas de independencia facilita fondos para
permitir que los residentes de facilidades de ancianos se
aprovechen de la iniciativa de “El dinero sigue a la persona”.
Los fondos para personas en ICFs/MR que desean vivir en la
comunidad son mds limitados. Una ley adoptada recientemente
(Proyecto de la Cdmara Ndim.1 de la Sesion 79 de la Legislatura)
proporciond fondos para un programa piloto de solo 50 nifios a
ser transferidos de cuidado institucional a servicios comunitarios.
Ademis, DADS pidi6 fondos de la Legislatura para proveer servicios
de exencidn de HCS a 240 personas para ser usados por residentes
de instituciones mas grandes (aquellas con mds de 14 camas)

en su transicion a la comunidad. Sin embargo, solo se
proporcionaron fondos al departamento para ayudar a 96

14

personas, y el nimero neto de camas de ICF financiadas a través
del estado continua sin cambios ya que ninguna de estas acciones
resulté en que las camas de ICF perdieran su certificacion. El
indice de ocupantes a través del sistema ICF/MR varfa y presenta
un obstdculo a la implementacion de MFP de los ICFs/MR
mientras que los indices de ocupantes de los ICF grandes y
pequefios (aquellos con menos de 6 camas) sean promediados
conjuntamente.

7. Aumentar los fondos para iniciativas de planificacion de
permanencia para nifios, incluyendo esfuerzos de apoyo al
proceso de decision familiar e inciativas de cuidado de
familiares; aumentar el reclutamiento de padres adoptivos y
fortalecer el apoyo disponible para la adopcién y después de la
adopcion. Las familias que buscan colocar inicialmente a un jéven
bajo 1a edad de 22 afios en un entorno de cuidado institucional
deben participar en un proceso llamado "planificacién de
permanencia” designado para ayudar a las familias o sus r
epresentantes autorizados legalmente (LARs) a considerar todos
los recursos y alternativas disponibles para evitar vivir en una
institucidn. En caso de que no exista recursos suficientes y que el
cuidado institucional sea la Gnica alternativa, los nifios podran ser
colocados provisionalmente bajo el cuidado institucional. El
proceso de planificacion de permanencia ayuda a asegurar que el
nifio viva el tiempo mds corto possible fuera de su hogar familiar.

BARRERAS FISCALES Y PROGRAMATICAS A LOS
SERVICIOS CORDIALES AL CONSUMIDOR

Los gastos en servicios y sostén para personas con discapacidades
en Texas todavia son mucho mds bajos que en otros estados.
Texas ocupa el lugar ntimero 45 nacionalmente en los gastos de
salud publica por persona, el lugar nimero 47 en gastos de salud
mental, y el lugar ndmero 46 en el bienestar ptblico y Medicaid.
Un porcentaje mayor en Texas que en ningin otro estado carece
de seguro privado de salud. Ademds, Texas ocupa el lugar
nimero 44 en el porcentaje de personas que viven en el nivel de
pobreza y estin cubiertos por Medicaid. Los cambios en los
criterios de elegibilidad del programa de seguro de salud para
nifios CHIP redujeron atin ms el nimero de nifios asegurados.
La Legislatura en el 2003 (Sesion 78) redujo dramaticamente los
servicios y el sostén para las personas con discapacidades para
balancear el presupuesto. En 2005, la Legislatura (Sesién79)
reestablecié algunos de los cortes presupuestarios y proporciond
algunos fondos para ayudar a reducir las listas de espera de
servicios basados en la comunidad.



RECOMENDACIONES DEL TCDD:

8. Aumentar el financiamiento de todos los programas de
salud y servicios humanos, incluyendo Medicaid y CHIP, y
modificar los criterios de elegibilidad para permitir mayor
acceso a los servicios y apoyos necesarios. Texas tiene el
indice ms alto de nifios sin seguro en la naci6n, un problema
agravado por mermas recientes en las matriculas de Medicaid y
CHIP. M4s de la mitad de los 1.3 millones de nifios sin seguro en
Texas califican para obtener cobertura bajo Medicaid y CHIP
bajo los reglamentos actuales de dichos programas. Las
limitaciones de fondos, restricciones crecientes de elegibilidad
y reducciones en los servicios cubiertos eliminan a muchos del
acceso a los servicios y sostenes necesarios.

9. Adjudicar los recursos necesarios para apoyar la vida en
comunidad para personas con discapacidades. Existe un
prejuicio institucional basado en las estipulaciones
gubernamentales que definen la elegibilidad para los beneficios
de Medicaid. Se requiere que los estados provean beneficios de
facilidades de ancianos para cualquier persona que satisfaga los
criterios financieros de elegibilidad y requiera este nivel de
cuidado. Por contraste, los servicios basados en la comunidad
financiados por Medicaid, tal como el cuidado personal y los
servicios de rehabilitacion, se proveen a opcién del estado. Un
estado que desee proporcionar servicios basados en la comunidad
mds exhaustivos para personas que requieran un nivel de cuidado
en una facilidad debe obtener una exencién de los reglamentos
federales del programa de Medicaid. Sin embargo, los servicios
bajo dicha exencién son también opcionales, y los estados tienen
autoridad para limitar el niimero de personas servidas bajo una
exencion y para limitar la variedad o cantidad de servicios, o
imponer limites sobre la cantidad de servicios y apoyos
proporcionados. Texas debe adjudicar los recursos financieros
necesarios para proveer servicios y apoyos a las personas que
desean vivir en la comunidad.

10. Aumentar el financiamiento de programas que proveen
alternativas a la custodia. La custodia o tutela es 1a eliminacion
legal de los derechos civiles y legales basicos de una persona y
conlleva gran potencial de abuso y mal uso. Toda persona, no
importa cuan severa sea su discapacidad, tiene alternativas y
preferencias que pueden ser expresadas de maneras poco
tradicionales. Las agencias y tribunales pueden desarrollar
politicas y programas innovativos que provean la asistencia y el
apoyo necesario para personas en su proceso de desicion

sin 1a imposicion de un proceso legal de custodia que depriva a
la persona de su derecho de auto-determinacion. Alternativas
pueden incluir contratos entre diversas partes, beneficiarios
representativos, poder notarial, directivas por adelantado o
tomadores de decisiones sustitutos (bajo el Codigo de Salud y
Seguridad).

11. Requerir que todas las pélizas de seguros de salud
provean cobertura por afecciones mentales o de
comportamiento en nifios y adultos, similar a la cobertura
ofrecida por otras condiciones médicas. Los texanos con
afecciones mentales no tienen igual acceso al seguro de salud.
Muchos planes de salud discriminan al limitar los servicios de
salud mental y abuso de sustancias. Texas ha adoptado leyes que
requieren un tratamiento igual de los seguros solo para un
ndmero especifico de diagnosticos (esquizofrenia, trastorno
bipolar y/o depresién mayor). Estas leyes discriminan contra los
nifios y adultos cuyas enfermedades pueden ser tan debilitantes
como aquellas especificadas en 1a ley, pero que no encajan
facilmente dentro de los criterios actuales de los estatutos.

12. Requerir que DADS desarrolle un plan para cerrar y/o
consolidar tres escuelas estatales dentro de los préximos seis
aiios y adjudicar los ahorros netos nuevamente al apoyo de
personas en la comunidad. Un estudio de la viabilidad de cerrar
una escuela estatal, comisionado por la Legislatura en el 2003
(Sesion 78) para el bienio de 2004-2005 (Clausula 55), hallo
que es "viable" cerrar una escuela u hospital estatal. El estudio
revel6 pocas barreras a dichos cierres y nimeros suficientes de
camas disponibles para los clientes en otras facilidades del
estado.

COMPARACION DE LOS COSTOS DEL PROGRAMA
Ano Fiscar EstataL 2005

Programa Ndmero de Promedio del costo
consumidores anual por persona

Escuela estatal 4 879 $111,506

ICF/MR 6,771 $50,895

HCS 9,286 $42,453

TxHmL 1,871 $8,807

Fuente: Clausula 44; Informe de comparacion de costos, Departamento de Servicios

para Adultos Mayores y Personas Discapacitadas (DADS); diciembre de 2006




13. Aumentar el financiamiento de las iniciativas para
promover la independencia, especificamente la expansién de
la clausula 46 del Proyecto de la Camara 1 de la Legislatura
(Sesidn 79) para asegurar que las personas que desean
trasladarse de un ambiente institucional (ICFs/MR) a la
comunidad puedan traer con ellos los délares del cuidado de
salud a largo plazo y transferirlos a la compra de servicios
exentos basados en la comunidad. En respuesta a las directivas
del Tribuna Supremo en el caso Olmstead, la Comisién de Servicios
de Salud y Humanos (HHSC) implement6 la iniciativa de
promover la independencia para ayudar que el estado tome pasos
para proveer servicios basados en la comunidad para personas con
discapacidades. La iniciativa de promover la independencia
permite implementar el principio de "el dinero sigue a la
persona” para personas que personas en facilidades de ancianos
puedan recibir servicios en la comunidad (Proyecto de la
Cdmara 1867). Los fondos para las personas en ICFs/MR que
desean vivir en la comunidad son mds limitados. Legislacion
reciente facilit6 fondos para un programa piloto de solo 50 nifios
para transferirlos de un ICF/MR a servicios comunitarios.

14. Remover las barreras que tienen las instituciones para
convertirse a los servicios basados en el hogar y la
comunidad (HCS). Algunos proveedores principales de servicios
residenciales institucionales han expresado interés en cambiar a
un modelo basado en la comunidad y ven el potencial econémico
en responder a las preferencias del consumidor. Sin embargo,
muchos proveedores vacilan en tomar este paso debido a los
riesgos financieros envueltos en la reduccién de tamafio y la
transicién. Como resultado, las personas afectadas permanecen
en facilidades grandes. Es necesario entonces proveer
entrenamiento y otros incentivos de programa para remover las
barreras a este tipo de transicion empresarial.

PROGRESO HACIA LA ENTREGA DE SERVICIOS
INDIVIDUALIZADOS EN BASE A NECESIDADES VIGENTES

La libertad de eleccién individual es elemento central en las
inciativas federales recientes (p.ej. la Nueva iniciativa de libertad
del Presidente, Ley de reduccion del déficit). Texas respalda la
tendencia nacional de conferir poderes a las personas para que
tomen un mayor rol en la eleccién de proveedores y tipos de
servicios que reciben. Los servicios de exencion de Texas que
apoyan a los servicios y oportunidades en la comunidad son
criticos en 1a medida en que estdn disponibles. El acceso y la
disponibilidad estdn limitados a través del estado y, cuando estin
disponibles, hay largas listas de espera o los servicios ofrecidos
no estin debidamente integrados al entorno comunitario de su
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preferencia. La capacidad del sistema de entrega de servicios
para ofrecer servicios comunitarios de acuerdo a las preferencias
y deseos de las personas debe ser tomada en consideracion.

RECOMENDACIONES DEL TCDD:

15. Revisar las politicas y los reglamentos actuales para
remover bareras programaticas y reglamentarias que impiden
la autodeterminacion y la libertad de eleccidn individual. En
otros estados, mientras se remueven las barreras reglamentarias
a la libertad de eleccion individual (p.ej., la libertad individual
de adjudicar fondos) y se aumenta la informacion que se
proporciona a la persona sobre las opciones de servicio, esas p
ersonas juegan un papel mucho mds activo en determinar los
servicios y apoyos que reciben. Esto puede crear un sistema més
eficiente al forzar a los proveedores a mejorar la entrega de
servicios o arriesgar que las personas escojan a un competidor. Al
fin y al cabo, una mayor libertad de eleccion para el consumidor
forzard a los proveedores a rendir servicios y proveer apoyos que
produzcan resultados que envuelvan més a la persona.

16. Promover los principios de autodeterminacion en la
entrega de servicios por medio de una mayor utilizacion de
opciones que envuelven la libertad de eleccidn de servicios
del consumidor. La opcidn de entrega de servicios dirigidos por el
consumidor (Consumer Directed Services, o CDS), implementada
en julio de 2002 en varios programas de exencion de Medicaid
del hogar o comunitarios, permite que los consumidores (0
tutores/representantes designados) sean los "empleadores de
récord" bajo la ley para sus proveedores de servicio. Bajo CDS, los
consumidores tienen mas control y responsabilidad por su propio
cuidado. EI indice de utilizacién de CDS varfa ampliamente
seglin el programa, con un méximo de 35.2 por ciento para los
servicios de asistencia y apoyo para vivir en comunidad
(Community Living Assistance and Support Services, o CLASS) a
un minimo de bajo 1 por ciento para el cuidado principal en el
hogar (PHC) y las alternativas basadas en la comunidad
(Community Based Alternatives, o CBA).

17. Ampliar la participacion del consumidor en las exenciones
de Medicaid y las ajenas a Medicaid para incluir una mayor
variedad de servicios basados en la comunidad. Hasta hace
poco tiempo, los servicios de asistencia personal y cuidado de
respiro eran los Gnicos servicios disponibles bajo CDS. La opcién
de CDS ha sido afiadida recientemente a los programas de
exension de HCS y la vida en hogar en Texas (Texas Home
Living, o TxHmL). Una persona puede usar la opcion de entrega
de servicios bajo CDS para todos los servicios del programa



TxHmL. Esfuerzos similares son necesarios para permitir que el
consumidor tome decisiones en cuanto a otros servicios, tales
como terapias fisicas, ocupacionales y del habla y terapias
especializadas bajo 1a opcién de CDS para todos los servicios de
cuidado a largo plazo en la comunidad de Medicaid y fuera de
Medicaid.

18. Diseiiar e implementar perspectivas exhaustivas y
abarcadoras para establecer indices superiores de paga para
trabajadores de cuidado personal contratados directamente o
mediante agencias para asegurar la disponibilidad y estabilidad
de una fuerza laboral dedicada al cuidado directo de alta
calidad. Los salarios juegan un papel critico en producir una
fuerza laboral adecuada y un cuidado de calidad. Los
trabajadores de cuidado personal y cuidado en el hogar reciben
salarios muy bajos. Estos trabajadores tipicamente carecen de
acceso a beneficios asequibles; reciben entrenamiento minimo;
carecen de dfas feriados pagados, dias de enfermedad o vacaciones
pagadas; y son a menudo empleados a tiempoparcial y de
manera inestable. Estos factores pueden resultar en escazes de
trabajadores calificados o en dificultad para retener sus servicios.

19. Mejorar el sistema de servicios y sostén a largo plazo
para proveer une entrega de servicios individualizados en
base a necesidades vigentes por medio de alinear aspectos
administrativos y programticos similares a través de los
servicios basados en el hogar y la comunidad donde sea
apropiado, asegurando a la vez la consideracion de las
necesidades y elecciones particulares de la persona. Texas
actualmente cuenta con ocho exenciones de hogar y la
comunidad de Medicaid (incluyendo STAR+PLUS, que opera
bajo una exencion 1915(b) y (c)) que proporcionan servicios de
cuidado a largo plazo y sostén a personas con discapacidades.
La mayoria de estas exenciones fueron desarrolladas con el
transcurso del tiempo para satisfacer las necesidades de
poblaciones especificas. Como resultado, mientras que las
exenciones son similares en los servicios que proporcionan, son
muy diferentes en cuanto a su administracion, indices de
reembolso, cantidades maximas, coordinacion de servicios, etc.
Esto produce un sistema fragmentado que resulta en la entrega
de servicios basados en diagndsticos en vez de las necesidades
vigentes. Por esto, la gente a menudo tiene dificultad en obtener
los servicios apropiados que necesitan.

20. Incluir la planificacién autodirigida en todos los
programas. La planificacion autodirigida es un proceso de
comunicacion y planificacién que envuelve a personas y
familiares para ayudar a identificar opciones y desarrollar

servicios y apoyos basados en las metas de la persona. La
planificacion autodirigida es actualmente promovida en algunos
programas de exencion (p. ej., HCS), pero debe ser ampliada
para aumentar la libertad individual de eleccién a través de
todos los programas de servicio.

PROGRESO EN EL DESARROLLO DE ESTRUCTURAS
LOCALES DE ACCESO ENTRE DISCAPACIDADES MULTIPLES

La Legislatura de Texas en su Sesion 78 del 2003 adopt? el
Proyecto de la Cimara 2292 que requiere que HHSC haga mds
eficiente el proceso mediante el cual las agencias de servicios de
salud y servicios humanos realizan sus negocios y maximizan su
eficiencia y efectividad. Doce agencias de salud y servicios
humanos fueron consolidadas en una agencia principal y cuatro
departamentos. El comisionado ejecutivo del HHSC se hizo
responsable de todo el desarrollo de politicas y reglamentos para
los programas de salud y servicios humanos. HHSC investig6 si el
uso de centros de llamadas para llevar a cabo determinaciones
de elegibilidad resultarfa mds efectivo en cuanto a costos. El
Proyecto de la Cdmara 2292 fue redactado para realizar ahorros
mediante la centralizacién de funciones administrativas y para
reducir la fragmentacion de servicios a través de las agencias.
Esta consolidacion ofrece ademds la oportunidad de mejorar la
eficiencia de los servicios y sostenes a través de los programas y
para establecer sistemas que integran la discapacidad, estado
vigente y edad.

RECOMENDACIONES DEL TCDD:

21. Asegurar que los servicios y sostenes a largo plazo

que son ofrecidos a través de un programa de cuidado
administrado de Medicaid sean realizados en base a un
modelo de vida independiente que promueva la libertad de
elegir y el control. La Legislatura en su Sesion 79 del 2005
adoptd el Proyecto de la Cdmara 1771 para coordinar los
servicios y sostenes de cuidado agudo y a largo plazo dentro de
Medicaid usando us sistema de cuidado administrado. Los
contratos entre los proveedores de HHSC y 1a Organizacion de
Servicios Administrativos (Administrative Services Organization,
0 ASO) para la entrega de servicios de cuidado a largo plazo
mediante el cuidado administrado de Medicaid estd bajo
formacién en la actualidad. Este sistema debe ser disefiado para
permitir que las personas de todos los grupos de discapacidad
tengan libertad de elegir y controlar al solicitar los servicios y
sostenes de cuidado a largo plazo.



22. Asegurar que las personas tengan la opcion de coordinar
servicios independientemente de la entrega de dichos servicios
Y que sean provistos por organizaciones que entiendan los
principios de libertad de eleccion y control y que tengan
experiencia trabajando con personas con discapacidades y
adultos mayores. La coordinacion de beneficios e informacion
al momento de entrada es un paso critico par asegurar que las
personas tengan una gama completa de servicios para a su
disposicién. Idealmente, esto incluye la totalidad de las
organizaciones estatales, locales, comunitarias, sin fines de
lucro, con fines de lucro, religiosas y otras. El coordinador de
servicios es responsable de: 1) abogar por la persona; 2) ayudar
a la persona a obtener el poder para actuar por su propia cuenta;
y 3) respaldar el derecho de esa persona a tomar decisiones y
riesgos en base a una eleccion informada y metas y valores
individuales. Los coordinadores de servicio deben tener
conocimiento sobre los recursos a su alcance y entender el
proceso de referir a servicios tanto dentro de la red para
envejecientes como en 1a red para personas con discapacidades
para mejor satisfacer las necesidades de la persona.

23. Establecer redes de recursos en entre
discapacidades miiltiples para proporcionar
informacion y asistencia ignalmente asequible a
familias urbanas, suburbanas y rurales a través de
organizaciones en las cuales confian. Un niimero
creciente de proveedores de servicio debe de asistir a las personas
a través de los programas de discapacidad (p. ej., discapacidades
del desarrollo, vejez y salud mental). Para mejorar la entrada
individual al sistema de rendir servicios, se deben dedicar
recursos para mejor coordinar la informacion sobre los servicios
de una manera consistente e integrada a través de las redes en
todas las dreas geograficas. Establecer dichas redes puede incluir
el aumento de la conciencia de los proveedores a través de los
programas de discapacidad (cruce de entrenamiento) y el
conocimiento del punto en el cual el individuo debe ser referido
a otra entidad (remitir). El desarrollo de bases de datos
compartidos entre las redes de discapacidad es un modelo de
mejores practicas para la formacion de redes de discapacidad
compartidas segtin se ha demostrado en otros estados a través de
los proyectos del Centro de Recursos de Vejez y Discapacidad
(Aging and Disability Resource Center, 0 ADRC).

24. Desarrollar estructuras de informacion y asistencia entre

discapacidades multiples con informacion obtenida a través

de los proyectos de demostracion del Centro de Recursos de

Vejez y Discapacidad (Aging and Disability Resource Center, o
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ADRC). En agosto de 2005, se le otorgd al Departmento de
Servicios para la Vejez y la Discapacidad Aging and Disability
Services (DADS) una subvencion de tres aflos para crear una
fuente de informaci6n y asistencia unificada para familias sobre
los servicios de cuidado a largo plazo en sus comunidades. Esta
subvenci6n de demostracion fue concedida en conjunto por los
Centros de Servicios de Medicare y Medicaid (Centers for
Medicare and Medicaid Services, o CMS) y la Administracion
Federal de la Vejez para ayuda a sobreponer barreras a 1a vida en
comunidad para personas mayores o con discapacidades. Otros
estados han tenido éxito en demostrar y evaluar informacion
innovativa y modelos de asistencia. DADS anunci6 el 2 de
octubre de 2006 que estaba aprobando un contrato con el
Condado de Tarrant y el Concilio de Gobiernos del Centro de
Texas para proyectos locales de demostracién de ADRC, ademds
de la localizaci6n del piloto en el Condado de Bexar. Juntos, estas
tres localidades impulsardn varias estrategias integradas y
estrategias de acceso entre los servicios para envejecientes y
personas con discapacidad. Las redes entre discapacidades que se
formen en el futuro en Texas deberdn tomar en cuenta lo que
aprendamos de estas demostraciones.

PROYECCION DE NECESIDADES FUTURAS DE CUIDADO A
LARGO PLAZO

Las proyecciones generales sugieren que la poblacion con
discapacidades avanzara en afos, serd ms diversa en cuanto a
raza y origen étnico y serd menos educada. El ntimero de
personas con discapacidades estd creciendo, mientras que los
primeros Baby Boomers estdn llegando a la edad de 60 afios, y el
nimero de personas que estd envejeciendo con discapacidades
del desarrollo estd creciendo sustancialmente. Reducciones
futuras en el estado de empleo entre personas con discapacidades
resultard en menos ingresos y mas dependencia en programas
federales y estatales para el sostén necesario. La mayor necesidad
para proyectar acertadamente las necesidades de cuidado a largo
plazo es reunir, evaluar y reportar los datos relevantes para darle
seguimiento a las tendencias criticas y planificar debidamente
para poder tomar decisiones bien informadas sobre nuestro
futuro.

RECOMENDACIONES DEL TCDD:

25. Autorizar un estudio formal en Texas para reunir datos
para poder pronosticar acertadamente las necesidades
futuras de servicos y sostenes para personas que envejecen
con discapacidades del desarrollo. Se espera que la poblacion



de personas de 60 aflos 0 ms de edad con discapacidades del
desarrollo se triplique en los proximos 20 afios. Aproximadamente
60 por ciento de las personas con discapacidades del desarrollo
son cuidados por miembros de la familia, y 25 por ciento de estos
cuidadores tienen 60 afios 0 mds de edad. Muchos cuidadores
envejecerdn mds alld de su capacidad de proveer cuidado
durante los proximos 10 a 20 afios. Estas fuerzas demogréficas
estan poniendo presion a los sistemas de entrega de servicios del
estado mucho mds alld de su capacidad para satisfacer las
demandas actuales y proyectadas de servicios y sostén residenciales,
vocacionales y familiares para personas con discapacidades del
desarrollo. El impacto especifico de estos cambios demograficos en
Texas debe de ser evaluado adecuadamente.

26. Requerir que todas las agencias en las cuales participan
consumidores, miembros de familia e interesados retinan,
evalden y reporten datos sobre resultados y calidad de vida
centrados en la persona. La planificacion adecuada para las
necesidades futuras de cuidado a largo plazo para personas con
discapacidades no puede llevarse a cabo sin informacion especifica
sobre los resultados y calidad de vida centrados en la persona, tal
como el grado en que los servicios y sostenes proporcionados
enfocan en la persona, garantizan la calidad del cuidado y ayudan
a la persona a satisfacer sus metas personales. Este sistema de
administrar servicios debe de incorporar medidas basadas en los
resultados que capturen el grado en que los servicios y sostenes
dan un resultado deseado para la persona servida. Estos datos son
necesarios para planificar los servicios futuros de cuidado a largo
plazo en base a las preferencias del consumidor.

27. Incluir estandares de rendimiento en planes futuros de
cuidado de salud administrados que evaliien la administracién
del cuidado clinico, los servicios y sostenes del cuidado a largo
plazo y la integracién de la comunidad, para asegurar que se
proporcionen servicios de calidad a los clientes de la manera
mas econdmica y en el entorno mds integrado apropiado para
las necesidades del consumidor. Los cambios federales y
estatales al programa de Medicaid incluyen mayor énfasis en el
cuidado administrado. Segtin se implementan nuevos planes de
Medicaid de cuidado administrado en Texas (p. €j., cuidado
administrado integrado, expansion de STAR+PLUS), las entidades
bajo contrato (ASOs) deben ser requeridas a desarrollar
estdndares de rendimiento para asegurar que todas las personas
reciban cuidado de buena calidad en el entorno de su preferencia.

SATISFACCION DEL CONSUMIDOR Y PREFERENCIAS DEL
CONSUMIDOR

La calidad de vida, segtin percibida por el consumidor, es parte
esencial de la calidad del cuidado a largo plazo. La calidad de vida
incluye resultados como la libertad de elegir, autonoma, dignidad,
individualidad, confort, actividad significativa, relaciones
significativas y un sentido de seguridad. Los proveedores de
cuidado a largo plazo no pueden hacerse responsables en su
totalidad por los resultados de calidad de vida que son también
funcion del estado de salud y discapacidad, relaciones familiares
y personalidad; sin embargo, la entrega de servicios y el entorno
si juega un papel importante. El sistema reglamentario actual
no fue disefiado con factores de calidad de vida como resultados.
Los investigadores han tenido éxito en desarrollar medidas para
que el consumidor reporte factores de calidad de vida,
incluyendo personas con un considerable déficit cognitivo".

El cuidado centrado en el consumidor puede ser visto como una
secuencia continua en varios niveles. El cuidado centrado en el
consumidor permite que el consumidor (o su representante)
envuelva a un grado deseado y practico en establecer metas y
planear para su cuidado, y para dar su evaluacion sobre dicho
cuidado. El cuidado verdadero impulsado por el consumidor
reconoce que la opinién del consumidor sobre la calidad a veces
puede envolver condiciones y circunstancias que los profesionales
ven como amenazas a 1a salud y seguridad. No obstante, cuando
se promueve la calidad de vida como la meta del cuidado a largo
plazo, el sistema permite que el consumidor asuma algunos
riesgos para poder maximizar los beneficios que considera
importantes.

RECOMENDACIONES DEL TCDD:

28. Asegurar que las personas tengan acceso a, y conocimiento
de, los servicios y sostenes para poder vivir y envejecer en el
lugar de su preferencia informada, incluyendo asistencia para
preparar planes individuales de emergencia. Las personas
citan repetidamente su preferencia de permanecer en sus hogares,
es decir, no tener que mudarse de su residencia elegida para
poder ganar acceso a los servicios de apoyo necesarios en
respuesta a las necesidades cambiantes. Segiin cambian las
necesidades o en casos de emergencia, las personas con
discapacidades y sus familias deben continuar recibiendo
informaci6n sobre la gama de servicios de sostén (p. €j.,
estatales, locales, pablicos, privados) para poder permanecer

en el entorno de su preferencia.



29. Utilizar la vigilancia por parte de los ciudadanos como
método de control de calidad para determinar si la gente
estd recibiendo los servicios y sostenes que necesitan en el
entorno de su preferencia. El uso de ciudadanos monitores que
actian independientemente del sistema de entrega de servicios
(similar 2 un ombudsman) es un método para mejorar la
calidad del cuidado recibido. EI sub-grupo de servicios
reglamentarios del proceso de redisefio de servicios de entrega de
DADS recomend6 que monitores individuales sirvieran como
mecanismo para asegurar el control de calidad. Pennsylvania
ha usado la vigilancia por parte de los ciudadanos como
componente clave de su sistema por mds de cinco afios.
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30. Garantizar la participacidn de personas con
discapacidades y sus familiares en comités estatales y locales
que hagan recomendaciones en cuanto a politica, el desarrollo
y la implementacion de programas de servicio y sostén, y la
planificacion para emergencias. Las personas que reciben
servicios deben estar mas envueltas en el proceso de tomar
decisiones con respecto a los servicios y sostenes que reciben.

e debe proporcionar financiamiento adecuado dentro de los
programas de servicio (p. ej., cuidado a largo plazo, empleo,
transportacion, etc.) para permitir que personas con discapacidades
asistan a las reuniones de grupos de trabajo y comités y que
participen en el proceso de planificacién. Esta necesidad se ha
identificado m4s recientemente en gestiones estatales y locales
de planificacion para emergencias en donde las perspectivas de
personas con discapacidades han sido obviamante omitidas. Ain
las agencias del estado de Texas que no guardan relaciones con
personas con discapacidades no siempre han buscado la forma
de envolverlas formalmente en la planificacion para enfrentar
las responsabilidades relativas a desastres de la agencia. Se ha
hecho varias recomendaciones en los meses recientes para lidiar
con este asunto. Recursos adicionales pueden incluir la Gufa

de Preparaci6n para Emergencias ADA del Departamento de
Justicia federal para gobiernos locales.



Tala Shaghi, 21

Tala ha estado tarabajando como dependiente de 1a tienda
Target por poco mds de un afio. Una estudiante de escuela
secundaria, Tala es parte del proyecto “To Go”, un programa
de transicion para estudiantes que han completado su
programa de educacion especial y estdn en proceso de
comenzar sus vida como adultos en la comunidad. A través
del programa de transicién, ella ha aprendido las destrezas
necesarias para entrevistar y solicitar un empleo y mantener
buen rendimiento en el trabajo. Actualmente sus padres le
proporcionan transportacién hacia y desde el trabajo, pero
ella planea aprender a usar el autobts municipal tan
pronto cuando se mude a su propio apartamento. Una de
las metas principales de Tala es vivir independiente, en su
propio lugar y ganar suficiente dinero como para pagar sus
cuentas. Un buen trabajo es definitivamente un componnte
clave en lograr sus metas futuras de vivir por su cuenta y
eventualmente empezar una familia.

Uno de los asuntos principales que Tala tiene en su trabajo
actual es la actitud de algunas de sus compafieras de
trabajo. Debido a que tiene una discapacidad del desarrollo,
algunas de sus compafieras y compafieros asumen que no
puede desempefiar su trabajo. A menudo, otros en el trabajo
la observan al hacer su trabajo para asegurarse de que lo
estd haciendo bien.

"Odio cuando la gente en mi trabajo me
observa para ver si estoy haciendo la cosas
bien. Esto me irrita. Pienso que quieren

hacerme feliz, pero verdaderamente lo odio.

8¢ que ellos saben que puedo hacer mi trabajo

por mi cuenta, y ellos saben que tengo otros

trabajos que me gusta realizar".

"Ahora mismo, mis padres me llevan al trabajo y me
vienen a recoger. Cuando viva por mi cuenta, voy a
tomar el autobuis municipal, asi que voy a aprender
ahora como hacerlo. Es importante para mi aprender a
usar el autobus por mi misma para asi saber como
usar mi propia transportacion. Es importante que
encuentre un trabajo cerca de donde vivo porque seria
mds fdcil caminar o tomar el autobuis. Quiero obtener
un buen trabajo para pagar mi propia electricidad y
vivir por mi cuenta. Con el paso de los arios, tengo que
emprender mi propia vida y graduarme de mi programa
de Goodwill. ;Tengo tantos planes para mi futuro!
Primero me graduaré de Goodwill y después me
mudaré a mi propio apartamento y eventualmente
tendré mi propia casa y familia. Mds tarde quiero
casarme ) tener hijos. Mis padres se preocupan por mis
Dlanes de independencia porque soy la bebé de la familia,
Dpero les digo que no se preocupen por mi pues tengo
Dpersonas que se encargardn de mi, como mi entrenador

de trabajo, amistades y mi red de sostén”.
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Nora Zamaripa, 43

Nora recibe beneficios del Seguro Social y cuando
decidi6 trabajar, tuvo que asegurarse de no ganar tanto
dinero como para posiblemente perder sus beneficios.
Entender los complicados reglamentos de la
Administracion de Seguro Social (SSA) era dificil para
Nora, y también se le dificultaba entender las cartas que
recibia de SSA sobre sus beneficios y los beneficios de sus
nifios. Para ayudar a navegar los programas y
reglamentos de SSA, ella contactd a un especialista de
asistencia de beneficios que la ha estado ayudando.

"He estado trabajando con personas que

me ayudardn a asegurarme de que 1o

trabaje demasiadas horas y pierda mis

beneficios. Hay mucho papeleo, y Valerie me
ha ayudado cuando surgen problemas,
como cuando quieren reducir mi cheque.
Ella me ba ayudado a que no me saquen
mucho dinero del cheque. A veces ellos
hacen cosas con mi cheque que yo 1o
entiendo, pero Valerie me llama a ver que
estd pasando y luego me lo explica”.

EMPLEOS PARA PERSONAS CON DISCAPACIDADES

El trabajo es el motor econémico de nuestra nacién, nuestras
comunidades y nuestras familias. Para personas con
discapacidades, el empleo y el ingreso personal promueve mayor
independencia y vidas mas productivas y satisfactorias. Estudios
nacionales contintian indicando que las personas con
discapacidades tienen un mayor indice de desempleo que las
personas sin discapacidades. De acuerdo a un sondeo de
norteamericanos con discapacidades de la Organizacién Nacional
de Discapacidades/Harris, las personas con discapacidades entre las
edades de 18-64 son mucho menos propensas a estar empleadas
(ya sea a tiempo completo o parcial) que las personas sin
discapacidades®. Ain cuando las personas con discapacidades que
reportaron no trabajar por razones de salud fueron removidas de
la ecuacion, todavia habfa una brecha significativa en empleo
entre las personas con discapacidades y las personas sin
discapacidades (57 por ciento vs. 81 por ciento)”. A pesar del
progreso realizado bajo ADA, el indice de desempleo para personas
con discapacidades severas contintia siendo alto. El Titulo I de la
Ley de Norteamericanos con Discapacidades del 1990 (ADA)
prohibe que las entidades del gobierno privadas y ptblicas que
emplean a 15 o m4s empleados discriminen en contra de personas
calificadas con discapacidades con respecto al reclutamiento, el
proceso de solicitud, la contratacién, 1a promocién y otros términos
y las condiciones y privilegios del empleo. Los empleadores
cubiertos bajo el Titulo I de ADA también deben hacer
acomodaciones razonables para que las personas calificadas con
discapacidades puedan participar en el proceso de solicitud,
realilzar las labores esenciales del trabajo y disfrutar de los beneficios
y privilegios del empleo disponible a todos los demds empleados.

Los empleadores que participaron en un grupo de prueba del
TCDD expresaron su inquietud sobre proporcionar
acomodaciones a personas con discapacidades, sin embargo,
muchos reportaron haber hecho numerosas acomodaciones, a
menudo sin saberlo. Varios empleadores describieron
modificaciones en el trabajo, alteraciones al lugar y otras
acomodaciones que permitieron que los trabajadores
permanecieran en el trabajo o se unieran a la compafiia que
fueron hechas naturalmente, en base a una necesidad del
negocio.” Un sondeo similar de empleadores indicé que el costo
promedio de las acomodaciones fue the $500 0 menos, y que
aproximadamente 73 por ciento de los empleados con
discapacidades no requirieron acomodacion®.



SECCION III:
AREAS DE ENFOQUE 2006: TRABAJANDO PARA MEJORAR LAS VIDAS DE PERSONAS CON DISCAPACIDADES

Tradicionalmente, la meta de los programas de empleo para
personas con discapacidades ha enfocado en el trabajo y la
posicion en vez de la carrera. Tendencias recientes de empleo para
personas con discapacidades indican un alejamiento de “servicios”
tradicionales de empleo para personas con discapacidades para
enfocar mds en desarrollar la relacién entre el empleador y el
empleado. Los principios de compromiso econdmico requieren la
creacion y el mantenimiento de una relacién interactiva entre el
empleado y el empleador, permitiendo que el empleador reconozca
las destrezas y contribuciones particulares del empleado, y
proporcionando una oportunidad para que el empleado sea
reconocido y recompensado a través de aumentos, promociones y
avances en su carrera.

El autoempleo o la formacién de un negocio pequefio es un
método de desarrollo de la carrera que sirve para reducir el indice
de desempleo para personas con discapacidades. De acuerdo al
Departamento de Comercio de los EE.UU., las personas con
discapacidades tienen dos veces mayor probabilidad de empezar
un negocio que las personas sin discapacidades. Los datos del
Departamento de Comercio indican que 14 por ciento de las
personas con discapacidades que estdn empleadas estan
autoempleadas, comparado con ocho por ciento de las personas
sin discapacidades. No obstante, comenzar un negocio pequefio
puede ser dificil para personas que no tienen el capital o el poder
como prestamistas para lanzar su propio negocio. Las empresas
micro son un tipo relativamente nuevo de autoempleo que ha
crecido en popularidad entre personas con discapacidades y otras
debido a su relativa simpleza organizacional y el bajo costo de inicio.

RECOMENDACIONES DEL TCDD:

31. Instruir a la Comision de Trabajo de Texas y otras agencias
apropiadas a prover préstamos comerciales pequedios y micro y
entrenamiento relacionado para el desarrollo empresarial para
personas con discapacidades que estan interesadas en comenzar
sus propios negocios o autoempleo. De acuerdo al Departamento
de Comercio de los EE.UU., las personas con discapacidades tienen
dos veces mas probabilidad de emprender su propio negocio que
las personas sin discapacidades. Las organizaciones para el
desarrollo de empresas micro existen para ofrecer entrenamiento
empresarial, asistencia técnica y opciones de financiamiento para
estas pequefias y anteriormente olvidadas operaciones. Una
demostracion de esto es el Brooklyn Economic Development
Corporation, una organizacion

de empresas micro basada en Nueva York que promueve su
programa LAUNCH de salud mental para personas con
discapacidades y ofrece clases de desarrollo empresarial bésicas
como medio para ganar acceso a préstamos pequefos para
comenzar negocios. En Colorado, 1a MicroBusiness Development
Corporation se concentra en empresarios prometedores con
discapacidades, al igual que otros grupos de bajos ingresos, y
ofrece un laboratorio de computadoras accessible, acceso a capital
y la formacién de activos a través de su programa de cuentas de
desarrollo individual. En Oregon, Lane MicroBusiness ha tenido
éxito en obtener financiacién ajena por medio de subvenciones
para empresarios con discapacidades después de que el
asesoramiento y planificacion empresarial toman lugar.

32. Instruir a la Comision de Trabajo de Texas (Texas
Workforce Commission) y otras agencias apropiadas a que
financien navegadores de empleo para asistir a personas con
discapacidades a encontrar y mantener empleo. Los navegadores
de empleo a través del sistema sirven para proporcionar servicios
de empleo personalizados a personas con discapacidades de manera
de reducir barreras comunes que impiden hallar y mantener
empleo. Los servicios proporcionados por los navegadores de
empleo incluyen pero no estdn limitados a buscar oportunidades
de trabajo, hacer resumés, desarrollar destrazas para entrevistas,
adiestramiento para el trabajo y entrenamiento durante el trabajo.

33. Desarrollar opciones més apropiadas de empleo, incluyendo
un plan para el cierre y/o consolidacion de programas diurnos
y talleres protegidos de trabajo que emplean personas con
discapacidades. Un alto ntimero de personas con discapacidades
del desarrollo continiian trabajando en talleres protegidos de
trabajo y programas de actividad diurna, especialmente personas
con discapacidades intelectuales moderadas y severas. Mientras
mds personas con discapacidades asisten a la escuela y reciben
educacion y entrenamiento adecuado, mejores oportunidades de
trabajo obtienen en la fuerza laboral, reduciendo asf la necesidad
de programas de este tipo. En un esfuerzo por promover mds
opciones apropiadas e integradas de opoprtunidad de empleo para
personas con discapacidades, algunos estados (p. ej., Washington)
han implementado leyes requiriendo que una persona que no ha
estado previamente en un taller protegido de trabajo pueda
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pedir una excepcion a la politica estatal para ingresar a dichos
programas. Agencias estatales al tanto de esto deben desarrollar
planes conjuntos para facilitar la transicién de personas de
programas diurnos segregados y talleres protegidos de trabajo a
un ambiente de empleo competitivo integrado con los sostenes
necesarios, en adicién al cierre o consolidacion de estos programas
segregados segtin se mudan las personas de trabajo.

34. Aumentar los fondos para los servicios de transicion de la
escuela al trabajo. Esfuerzos federales y estatales recientes por
facilitar la transicion de la escuela al trabajo han demostrado su
efectividad al aumentar la cantidad de empleos obtenidos
después de la graduacion. DARS recientemente afiadi6 100
especialistas de transicion para coordinar con las escuelas locales
con respecto 4 la transicion a servicios y sostenes a los trabajos
para adultos. Se necesitan fondos adicionales para preparar
adecuadamente a estudiantes con discapacidades para obtener
empleo. Los programas que permiten que los estudiantes obtengan
experiencia de trabajo previo a su graduacion sirven para hacer a
estos estudiantes ms atractivos al buscar empleo.

35. Desarrollar programas de empleo individualizados que
promuevan las metas establecidas por la persona, la libertad
de elecidn individual y la autodeterminacion. Las personas con
discapacidades nos dicen que sus empleos les hacen sentirse
orgullosos y felices a 1a vez que le proveen los recursos
financieros necesarios para vivir independientemente. Por otro
lado, estas personas expresan frustracion con los tipos de trabajo
que tienen disponibles. Los programas de empleo deben permitir
una mayor autodireccion y esforzarse por igualar més
efectivamente los tipos de trabajo existentes en la fuerza laboral
con las preferencias individuales de empleo de cada persona. La
experimentacién con presupuestos individuales, la autodireccion
en los servicios, y el desarrollo de bienes solo ha tomado lugar
en una escala limitada.

36. Ampliar los programas de consejeria de beneficios para
garantizar que las personas con discapacidades no pierdan
los beneficios necesarios como resultado de sus empleos. Las
personas con discapacidades que son elegibles para, o dependen
de, SSI 0 SSDI con cobertura médica relacionada, son cautelosas
al buscar una situacién de empleo que conlleve un salario que
les haga inelegibles para recibir servicios. Los consejeros de
beneficios pueden proveer la informacion necesaria a los
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empleados potenciales para que éstos entiendan las complejidades
de los programas de incentivos para el trabajo, acepten a Medicaid
y puedan obtener trabajo mientras mantienen los servicios y
sostenes necesarios. Los servicios de consejerfa estdn disponibles para
los beneficiarios de SSA a través de la planificacion de beneficios y
asistencia autorizada por una ley de incentivos para el trabajo en
1999 (Ticket to Work and Work Incentives Improvement Act of
1999) y la Administracion de Seguro Social (Social Security
Administration, o SSA), y se ofrecen ademds a través de los centros
de vida independiente. Estos servicios de planificacién y asistencia
deben ser expandidos para asegurar que todas las personas con
discapacidades tengan acceso a la informacion sobre beneficios
para poder hacer buenas elecciones de trabajo.

37. Desarrollar programas que promuevan los principios de
desarrollo individual de carrera y compromiso econdmico.

El desarrollo de programas de entrenamiento para ocupaciones de
baja demanda no ayuda a fomentar el empleo de personas con
discapacidades. Como otros profesionales, las personas con
discapacidades tienen metas personales de carrera (. ej., operar
una compafifa de jardiner{a, manejar camiones de entregas™)
pero se les dificulta poder entrar a dichas ocupaciones. El desarrollo
de carreras y compromiso econémico requiere una relacion fuerte
e interactiva entre el empleador y el empleado de manera que las
destrezas del empleado sean reconocidas y recompensadas

(p. €., promociones, ganancias, beneficios), y los que empleadores
puedan usar estas destrezas de trabajo para avanzar sus metas
comerciales.

38. Aumentar el financiamiento de servicios de empleo sostenidos
y clarificar la disponibilidad de dichos servicios en relacion a las
exenciones de servicios en el hogar y la comunidad de Medicaid.
Muchas personas con discapacidades significativas trabajan
exitosamente en buenos trabajos con asistencias y sostenes tal como
el sostén de empleo. El sostén de empleo usualmente incluye a un
entrenador de trabajo para ayudar que la persona aprenda las
destrezas necesarias en el lugar de trabajo para trabajar
independientemente o con el apoyo de sus compaiieros de trabajo. El
Departamento de Servicios Asistidos y Rehabilitativos (Department of
Assistive and Rehabilitative Services) es responsable de proporcionar
empleo y servicios de sostén de empleo para adultos con
discapacidades. No obstante, revisiones en los servicios de exencion
para el cuidado en el hogar y 1a comunidad de Medicaid y métodos
de cobro pudieran también presentar oportunidades.



Tenisha Dewberry, 22

Tenisha ha estado participando en un proyecto de transicion de la
escuela al trabajo que le ayud6 a obtener su trabajo actual en el
restaurant Kerby Lane en Austin. Ella es estd muy orientada hacia
las carreras y algtin dfa quisiera ser maestra de Braille.

"El pensar sobre las carreras me hace pensar sobre
hacer algo bueno de mi vida, lal como ir a la escuela
graduada y crecer como persona. Algunos de mis
compaiieros de trabajo consideran que es un milagro
de que esté trabajando. Yo misma pienso que es un
milagro, pero todo el mundo — toda mi familia al
igual que yo —siempre pensamos que estaria

Irabajando. Pero deseo ganar mds dinero. Me estoy

preparando para ir al ACC para estudiar para hacerme

maestra de Braille, y asi poderle ensefiar a otros como

leer en Braille y trabajar con personas ciegas como yo.

He estado en lodas partes exceplo en la universidad.
He visto a personas enseriar en el pasado, v esto

me ha interesado".
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"Cuando empecé a trabajar, mi
entrenador de empleo me acompario.
El estuvo conmigo mientras aprendia
el trabajo, por aproximadamente seis
horas. Enlonces mi entrenamiento

se completo, y él no ha regresado a
mi trabajo. Si necesilo asistencia,
probablemente le pregunte al gerente
asistente si no sé lo que hacer o cémo
hacer algo o no puedo conseguir

ayuda de nadie mds".

Robbie Hearne

Robbie ha deseado un trabajo desde que se gradué de la
escuela secundaria (hace varios afios). Durante los
pasados afios, Robbie ha estado trabajando con su mama
y su entrenador de trabajo para hallar un trabajo que sea
ideal para él. Anteriormente a este aflo, Robbie estaba
almorzando con su mamd y su entrenador de trabajo en el
KFC cercano a su hogar de grupo y not6 un letrero que
decfa “buscamos empleados”. Se lo sefialé a su mamd y a
su entrenador de trabajo y fue al contador a buscar una
solicitud. Con la asistencia de su mama y el entrenador,
llené la solicitud, recibi6 una entrevista y le ofrecieron un
trabajo en el restaurant. £l estaba muy emocionado pues
el trabajo pagaba $8.50 por hora, lo que era mucho mds
dinero que los otros trabajos que Robbie habfa intentado.
Una raz6n principal por la cual Robbie solicit6 trabajo en
este KFC es porque podia caminar al trabajo desde su casa.
El no querfa tener que pensar en el lio de tener que buscar
transportacion para ir al trabajo y ahora puede caminar
al mismo porque queda tan cerca.




Gregory Smith, 22

39. Promover incentivos de impuestos para empleadores que
contratan a personas con discapacidades. Hay incentivos de
impuestos disponibles en la actualidad bajo la ley ADA para asistir
a los empleadores a hacer las acomodaciones necesarias para
personas con discapacidades®. Hay dos incentivos de impuestos
disponibles para negocios para ayudar a cubrir el costo de hacer
las mejoras de acceso. El primero es un crédito de impuesto que
puede ser usado para adaptaciones arquitectonicas, la adquisicion
de equipo y servicios tales como intérpretes del lenguaje por
seflas. La Segunda es una deduccion de impuestos que puede ser
usada para adaptaciones arquitecténicas o de transportacién.

40. Instruir que la Comision de Trabajo de Texas (Texas
Workforce Commission) provea entrenamiento y apoyo a
empleadores para que contraten a personas con
discapacidades. Los empleadores han expresado inquietudes
sobre tener que acomodar a trabajadores con discapacidades,
atin asf una exploracion mds profunda revela que muchos
empleadores han hecho numerosas acomodaciones (p. €j., "La gente en mi trabajo sencillamente me
dmbito del trabajo, alteraciones al lugar de empleo, etc.) que deja hacer mi trabajo (en una libreria),
han permitido que los empleados permanezcan en el trabajo o
satisfagan las metas empresariales. Aparentemente, existe una
discrepancia entre las expectativas del empleador y las précticas [lexibles con los itinerarios pues si hay un
generales. Los empleadores también citan la falta de
conocimiento de recursos para asistirles a: 1) contratar a
empleados con discapacidades; o 2) hallar agencias que solucionarlo. Me gustaria trabajar con las
respalden a los empleados con discapacidades. Es necesario cajas registradoras pero esto requeriria
continuar entrenando a los empleadores.

Y saben que no soy muy rdpido. Son bien

problema, mi gerente es siempre bueno en

mucho trabajo y tendria que hacerlo a un
ritmo muy rdpido, lo que es dificil para mi.
No creo que estaré trabajando como cajero,
Dpero si contesto el teléfono de vez en cuando.
Necesilaria supervision y un ritmo mds
lento para operar una caja registradora.

Un cliente llend una tarjeta de comentarios

ddndome las gracias por mi buen trabajo

Y por formar parte del equipo".




TRANSPORTACION RELATIVA AL TRABAJO

La transportacién es un componente clave para asegurar el acceso
de una persona al entrenamiento de trabajo y a los trabajos de
por si. Sin alternativas fiables para ir y venir del trabajo y otros
sitios conectados al mismo (cuidado de nifios, oficinas de
beneficios, entrenamiento), se le puede hacer imposible a una
persona hallar empleo y hacerse autosuficiente. La Asociacion de
Transportacion Comunitaria de Norteamérica (Community
Transportation Association of America, o CTAA) reporta que mds
de 100 millones de personas de bajos ingresos, norteamericanos
envejecientes y personas con discapacidades estdn a riesgo de
hacerse dependiente de otros para su mobilidad. CTAA también
observa que casi 40 por ciento de los condados rurales a través
de los EE.UU. no cuentan con transportacion ptiblica™.

La Ley de Norteamericanos con Discapacidades de 1990 (Americans
with Disabilities Act of 1990, 0 ADA) requiere que, cuando haya
transportacion ptblica disponible, ésta debe de estar fisicamente
asequible a personas con discapacidades. No obstante, en muchas
dreas rurales y suburbanas, es probable que no haya transportacién
alguna disponible para personas con discapacidades. Como
resultado, las personas con discapacidades contintian estando en
gran desventaja en comparacion con el ptblico en general.
Aproximadamente 30 por ciento de los norteamericanos con
discapacidades tienen problemas de transportacién inadecuada,

en comparacion con solo 10 por ciento de aquellos sin
discapacidades®. A pesar de que el acceso fisico a la transportacion
publica ha mejorado significativamente desde la implementacién
de las disposiciones de transportacién de la ADA, la ADA no estableci6
un sistema abarcador y los servicios y programas adicionales que
las personas con discapacidades necesitan.

Casi una tercera parte de las personas que tienen una discapacidad
y que reportan dificultades en obtener trabajo citan el problema de
transportacién como la razén. Las barreras de transportacion y
sostenes para personas con discapacidades generalmente se
dividen en dos categorfas principales: 1) una falta de opciones
disponibles de transportacion debido a la escasez de trans-
portacion publica en dreas rurales y suburbanas; y 2) una falta
de acceso a servicios existentes de transportacién debido a su
inaccesibilidad fisica, un entrenamiento de mobilidad limitado o
no existente para personas con discapacidades cognitivas, o una
pobre coordinacion entre los proveedores de transportacion para
proveer servicios puntuales y convenientes.

RECOMENDACIONES DEL TCDD:

41. Aumentar la disponibilidad y accesibilidad de los
servicios especiales de transito (para-transito) tanto en las
dreas urbanas y rurales de Texas. Los servicios para-trdnsito se
proporcionan a personas que necesitan asistencia para ganar
acceso a los sistemas de transportacion publica.
Aproximadamente 12 por ciento de las personas que no trabajan
requieren asistencia con la transportacién ptblica. Sin embargo,
los sistemas para-trdnsito son a menudo mds limitados en cuanto
al ntimero de rutas, horas de operacion y viajes disponibles, por
lo cual este servicio es menos conducivo a ayudar a sostener un
empleo, especialmente para aquellos que viven en dreas rurales.
S6lo 5 por ciento de las personas con discapacidades que no
trabajan usan sistemas especiales de transito. Hace falta mds
fondos para aumentar la disponibilidad y accesibilidad de los
servicios de para-trdnsito para hacerlos consistentes con los
itinerarios de las personas con discapacidades tanto en las

dreas urbanas como rurales.

42. Proveer fondos para crear un programa de vales que
permita mayor flexibilidad a las personas con discapacidades
que necesitan ir al trabajo. La razon citada ms frecuentemente
para el bajo uso de los servicios de transportacion ptiblica es que
los servicios ofrecidos corrientemente son limitados en su
habilidad de satisfacer 1as necesidades particulares de mobilidad
de cada persona. El financiamiento en la forma de vales de
transportacion (p. ej., pagos a miembros de la familia,
amistades, servicios de taxi, etc.) permitirfa mayor flexibilidad
para que la persona pague por los servicios de transportacion que
sean ms deseables y asequibles, en base a las preferencias
personales y las necesidades particulares de empleo.

43. Iniciar proyectos de demostracion para explorar
innovaciones en servicios de transportacion que apoyan el
procuramiento y mantenimiento de empleos. Los servicios de
transportacion disefiados para asistir a la persona con discapacidad
en iry regresar de su trabajo regularmente son a menudo citados
como la barrera principal en mantener el empleo. De igual
manera, una tercera parte de las personas que reportan dificultad
en conseguir trabajo (p. ej., entrevistas, reuniones con empleadores
potenciales) sefialan la falta de transportacién como el problema.
Los proyectos de tranportacion son necesarios para desarrollar
alternativas de transportacién para mejor satisfacer las
necesidades y preferencias de las personas con discapacidades
que trabajan, asf como las que buscan trabajo.



Angela Park, 18

Angela ha estado participando en un programa de transicion a
través del Goodwill local y su distrito escolar. En la actualidad,
estd aprendiendo destrezas de trabajo en la tienda al por menor de
Goodwill, y quiere hallar un trabajo que le pague prontamente.
Aunque disfruta pasando su tiempo en Goodwill y conociendo a
otras personas, su meta mas importante ahora mismo es empezar
a ganar dinero en un trabajo. Aun si eso significa hallar un
trabajo diferente, Angela estd lista a tratar.

El mayor obstdculo que Angela ha enfrentado al tratar de
encontrar un trabajo con paga es que su 4rea solo tiene
opciones limitadas de transportacién. Aunque vive en un 4rea
metropolitana principal, su casa estd fuera de los limites de la
ciudad por lo cual no tiene acceso a las lineas de autobts o el
servicio de transito. Hay un servicio rural de transito mucho mas
limitado que llega hasta su casa, pero su disponibilidad estd
limitada a ciertos dfas durante la semana y ciertas horas que

no concuerdan con su itinerario de trabajo. Asf que por el
momento, el autobus escolar la transporta a Goodwill.

"El autobus escolar me lleva a mi trabajo
Y de regreso. Si no fuera asi, no sé como
iria y volveria del trabajo, probablemente
en el autobuis rural. Es un poco mds dificil
vivir en las afueras de la ciudad porque el
servicio de autobus municipal no llega a
donde yo vivo. S6lo para cerca de una
tienda bastante lejos de mi casa, pero el
autobuis rural va a Pllugerville dos veces
por semana y avin hay que llamar por
adelantado. No sé como iré o regresaré
del trabajo una vez que la escuela me

deje de ayudar".
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Joe Nolasco, 41

Joe Nolasco ha estado trabajando en el restaurant local
Applebee's. Con la asistencia de un entrenador de trabajo,
Joe pudo conseguir este trabajo y aclimatarse tan bien que
no necesitaba asistencia alguna con sus funciones diarias.
Cuando empez0 a trabajar all, tuvo muchos problemas
con su transportacion hacia y desde el trabajo. Estuvo
dependiendo del servicio local de trdnsito, pero tuvo
problemas en llegar y salir puntualmente del restaurant
debido a la limitda receptividad del servicio. Los problemas
con el servicio de trdnsito continuaron hasta el punto en que
impactaron negativamente su trabajo, por lo cual Joe se dio
cuenta de que tenfa que hacer algo. Aunque el sistema de
transito local es bastante bueno comparado con el de otras
ciudades, los tiempos de salir y llegar no eran buenos para
él. Para resolver el asunto, Joe llamé a 1a operadora en
busca de una solucion. Pero cuando ésto no dio resultado,
él comenzd a someter quejas oficiales cada vez que su
transportacién le causaba problemas con su itinerario de
trabajo. Eventualmente los problemas con el servicio de
transito fueron resueltos, pero solo debido a la insistencia
de Joe. Joe nos dice que quiere seguir trabajando tanto
tiempo como pueda, hasta el momento de retirarse, ya

que le da algo en que ocuparse.

"Solia tener muchos problemas con mi

transportacion llegando y saliendo del t
rabajo debido a problemas con el itinerario.
Llegaban tarde a buscarme lo que me hacia
llegar tarde al trabajo o me venian a buscar
temprano de un turno. Cuando llegan a
buscarte, no tienes mds remedio sino irte con
ellos ya que son tu vnica transportacion.
Segui llamando y sometiendo quejas durante
varios meses y mi insistencia por fin dio
resultado pues ahora no tengo esos

problemas”.



Ricky Broussard

He residido en instituciones durante 30 arios, desde que tenia ocho aiios.
Después de mudarme a una casa ICF-MR propiedad del Arc local con cinco
otras personas, empezé a soiiar y a bacer amistades que vivian y eran de
la comunidad. Hace varios arios reuni a un circulo de amigos para
ayudarme a alcanzar mi suerio de un trabajo y “una vida”. Mi suerio era
tener un sistema de transportacion asequible que pudiera responder a otros
que quisieran participar en actividades regulares dentro de la comunidad.
Después de muchas reuniones y planificacion con mis aliados de confianza,
decidi que tenia que comenzar por ganar dinero para poder adquirir mi
propia transportacion, y demorar la formacion de una compania de
transportacion hasta mds tarde.

Mi circulo incluia personas de negocio, contadores, el dirctor ejecutivo local
de Arc, el director de drea para mi proveedor de ICF y otras prsonas de la
comunidad que se habian hecho mis amigos. Mi deseo de “Ten una vida”
me condujo a contarles a otros sobre mi suerio y eventualmente resulto

en un negocio de hablar en piiblico. Lo nombré “Ten una vida en
Texas”("Get a Life in Texas)". Todas las personas dentro de mi circulo me
ayudaron de alguna manera a comenzar mi negocio. El Arc me
proporciona mi propio espacio de oficina. Eso es importante porque alguien
alli me puede ayudar con cosas que no puedo hacer por mi mismo. Ya no
voy al taller de trabajo sino que vengo a mi nuevo trabajo cada dia.

No necesito mi van para ir y regresar de mi hogar de grupo a mi trabajo.
Mi oficina estd a solo ocho bloques de mi casa y la gente de mi hogar de
grupo me dejan y recogen en su van. No podia llegar a mis compromisos
de oraloria sin tener mi propia transportacion. Un miembro de mi circulo
obtuvo un van donado con un ascensor. Abora uso el van en mi negocio
para ir a presentaciones locales y al aeropuerto cuando necesito volar para
hacer mis presentaciones. El van es viejo y no suficientemente fiable para ir
en viajes largos, pero si puedo ir a Toastmasters cada semana donde estoy
trabajando para perfeccionar mis destrezas en oratoria. Mi oficina estd en
el edificio de un banco y me permiten estacionarme en su lote, ya que no
hay espacio en donde vivo. Uso mi ingreso para pagar por un chofer y
asistente, y también empleo a una secretaria.

A veces mis amistades de la comunidad vienen a buscar las llaves del van
para ir todos a comer pescado frito los viernes por la noche o a escuchar a
mi amigo y su banda, o a ir a un juego o reunion. Esto no me cuesta
nada pues ellos quieren que vaya con ellos asi que manejan por mi. No
podria trabajar ni mejorar mis destrezas sin transportacion. Voy a oblener
servicios de HCS al comenzar el nuevo ario. Entonces podré tener mi
propio lugar, decidiré quién puede tocar mi cuerpo y tendré mi propia
transportacion fiable. Finalmente “tendré mi propia vida”.
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"Queria trabajar en Wal-Mart recuperando los carritos
porque pagan bastante bien. Pero no pude hacerlo ya que
no podia trabajar los domingos o después de las 7 p.m.
entre semana o durante los dias feriados pues no tenia
manera de llegar alli”. (MD)*

44. Requerir que HHSC y TXDOT, con el envolvimiento de
consumidores, miembros de familia e interesados redinan
datos sobre las preferencias de las personas con
discapacidades que dependen de servicios de transportacion
para buscar y mantener trabajo, asi como el nimero de
personas con discapacidades que no pueden trabajar debido
a barreras de transportacidn. Dos terceras partes de los adultos
con discapacidades dicen tener transportacién ptblica a su
disposicidn y que no estdn limitados a usarla debido a problemas
de salud o impedimentos. Sin embargo, menos de 20% de las
personas con discapacidades usan los sistemas de transportacién
publica. El indice reducido del uso de servicios de transportacion
publica pudiera significar que existan barreras para el uso de
estos sistemas en general o para ir al trabajo, o que los servicios
ofrecidos en la actualidad no satisfacen las preferencias
personales y necesidades de la persona. Por eso hace falta mas
investigacion y evaluaciém sobre las barreras especificas relativas
a la transportacion y el trabajo.

"Debo ir a la oficina de desempleo en Pasadena. Ir al doctor
para oblener un certificado (de discapacidad) en Baytown.
Una carta del arrendador pasado en Conroe. Una carta de
abogados para el Seguro Social. Y tengo que hacerlo todo
para el proximo martes para que €l me pueda meter en un
programa de recapacitacion. No hay manera de que pudiera
hacer esto aiin si comenzara a caminar ahora nismo".

—mujer de 56 afios del Condado de Harris”

"Pudiera estar calificado para otros trabajos, pero ni quiero
ser un estorbo cuando tenga que explicar que no puedo
trabajar durante ese tiempo, antes de ese tiempo, después de
ese tiempo, o en este dia. . . y después de explicar todo esto por
lo general no te quieren emplear como quiera". (BB)*
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ENVEJECER CON DISCAPACIDADES DEL DESARROLLO

Texas tiene la cuarta poblacion de adultos mayores mds alta de
la nacién (2.7 millones), detras de California, Florida y Nueva
York. Con los avances médicos continuos, mejor nutricién y estilos
de vida mds saludables, asi como el ntimero elevado de Baby
Boomers (aquellos nacidos entre 1946 y 1964) envejeciendo,
Texas continuard viendo un crecimiento en su poblacién de
sobre 60 afios de edad. En el 2000, la poblacién de mds de 60
afios de edad consistia de 13 por ciento de la poblacién total de
Texas, pero para el afio 2040, los adultos mayores formaran casi
una cuarta parte (23 por ciento) del total de la poblacién de
Texas. Los texanos mayores de 60 afios llegardn a 8.1 milliones
en el 2040 — un aumento de 193 por ciento desde el aiio 2000.

Tan recientemente como la década de 1960, la expectativa de vida
para personas con discapacidades del desarrollo era de 35-40
afios.” Hoy dfa, los adultos con discapacidades del desarrollo
pueden tener expectativas de vida similares a la poblacién general.
Actualmente cerca de 75 por ciento de todos los adultos con
discapacidades del desarollo estdn en el grupo de 40-60 afios de
edad. Las personas que envejecen con discapacidades del
desarrollo comparten las mismas preocupaciones que los otros
adultos, tal como la vivienda, salud, finanzas, acceso a servicios
al cliente e informacién, empleo y un deseo de vivir vidas
independientes y productivas. Por otra parte, difieren en que
pueden haber tenido experiencias sociales y laborales limitadas,
necesidad de vivienda especializada, necesidad de ayuda para
obtener acceso a recursos médicos y sociales o servicios
especializados de discapacidad, y pudieran enfrentar la pérdida
de su hogar familiar al envejecer sus cuidadores.

Se estima que 1.9 milliones de personas con discapacidades del
desarrollo viven en sus hogares o con un familiar que los cuida,
y 25 porciento de estos familiares tienen 60 afios 0 mas de edad®.
Por lo tanto, una porcion significativa del cuidado en el hogar
es administrado por familiares que probablemente estardn
envejeciendo ms alld de su capacidad para proveer dicho
cuidado durante los préximos 10 a 20 afios.*’ Unido a las largas
listas de espera para servicios residenciales hogarefios o
comunitarios, las personas con discapacidades del desarrollo
enfrentan desaffos considerables en el futuro cuando sus
cuidadores envejecientes ya no puedan proveer dicho cuidado.”



El crecimiento tanto en el nimero de adultos mayores con una
discapacidad del desarollo y el nimero de sus cuidadores que
estin envejeciendo ha creado un interés especial por este grupo
de 1a poblacién. El 1ro de abril de 2005, el Gobernador de Texas
Rick Perry emiti6 una orden ejecutiva (RP42) instruyendo a
DADS a repasar y/o comentar sobre las politicas estatales
relacionadas a tendencias criticas en el estado, incluyendo
"mejorar la administracion de servicios y sostén a personas
con discapacidades del desarrollo y relardacion mental que
estdn envejeciendo".

RECOMENDACIONES DEL TCDD:

45. Aumentar el financiamiento de servicios de reposo para los
cuidadores envejecientes de personas con discapacidades del
desarrollo. El reposo es un cuidado a corto plazo y provisional
que se da a personas con discapacidades para permitir que sus
familias tomen un descanso de la rutina diaria y las demandas de
cuidar a una persona. Aproximadamente 46 por ciento de las
agencias estatales para envejecientes a través de la nacion
identificaron al reposo como la mayor necesidad sin cumplir para
familias con cuidadores mayores de edad que cuidan a adultos
con discapacidades por todas sus vidas.

46. Asistir a los cuidadores de personas con discapacidades
del desarrollo a planificar las necesidades futuras para el
cuidado a largo plazo de sus seres queridos. El entrenamiento
del personal sobre las necesidades futuras de planificacion de las
familias con personas mayores fue citado por las agencias
estatales para envejecientes como una de las necesidades
principales sin cumplir. Se estima que 1.9 millones de personas
con discapacidades del desarrollo viven en sus hogares o con un
familiar que los cuida, y aproximadamente 25 por ciento de los
cuidadores tienen 60 afios 0 mds de edad. Las familias con
personas mayores citan la necesidad de obtener asistencia para
planificar para el futuro cuando ya no puedan proveer el cuidado.

47. Asistir a las personas con discapacidades del desarrollo a
planificar para sus necesidades futuras de cuidado a largo
plazo. La edad promedio de un adulto con una discapacidad del
desarrollo que vive con padres de 60 afios o mds de edad es 38
afios. Las personas con discapacidades del desarrollo tienen las
mismas inquietudes que otros adultos tales como vivienda,
salud, finanzas, acceso a servicios de sostén e informacién, empleo
y la necesidad de vivir vidas independientes y productivas.

David Alex, 27

"Estoy un poco preocupado sobre mis
Dpadres ya que estan proximos a cumplir 70
anos y creo que mis padres se preocupan
mds por mi con el paso de los arios ya que

Diensan que no puedo cuidarme por mi

mismo y ellos tendrdn que cuidarme.
Pienso que se preocupan pues, si fallecen,
no estarian aqui para cuidarme, pero yo
les aseguro que puedo cuidarme por mi
cuenta. Mi madre siempre estd tratando de
hacerme independiente pero mi padre
siempre me cuida como nirio y estoy
tratando de mostrarles que tan
independiente puedo ser y que soy

capaz de cuidarme”.




Gregory Smith, 22

Gregory ha tenido que depender de su padre para llegar al
trabajo, porque la parada de autobuses mds cercana estd a
una distancia considerable de la librerfa. Si Gregory tomard
el autobus municipal, eso harfa que €l se tuviera que bajar
en una parada poco familiar y caminar desde ahf hasta la
tienda. _l entiende que segtin su padre envejece, se le hard
menos posible llevarlo al trabajo. Al pensar en esto, Gregory
dice que pudiera significar que tenga que parar de trabajar
ya que no tendra transportacion, pero también pudiera
tener que quedarse en la casa para cuidar de su padre
durante su vejez. El pensar en esto trae inquietudes précticas
a Gregory, porque no solo quiere decir que tenga que cuidar
de su padre, sino también aprender o adaptar destrezas
existentes del diario vivir a un rol diferente.

"Mientras que mi padre envejece puede que tenga
que quedarme en casa para cuidarlo y eso significa
que tendria que abandonar mi trabajo. Tengo que
aprender a cocinar porque solo sé calentar comidas
congeladas. Quizds pueda hallar un lugar donde
Dueda tomar clases de cocina que cuadren con

mi calendario de trabajo”.

Sin embargo, difieren en que pueden haber tenido experiencias
sociales y laborales limitadas, necesitan vivienda especializada,
ayuda para obtener acceso a recursos médicos y sociales o
servicios especializados por incapacidad y pueden enfrentar la
pérdida de su hogar familiar al envejecer sus cuidadores. Por
tanto, las personas que envejecen con discapacidades del
desarrollo tienen necesidades muy especiales de planificacion de
cuidado a largo plazo.

48. Proveer fondos para desarrollar bases de datos entre
discapacidades para garantizar acceso a la informacion y
recursos apropiados. Otros estados han demostrado lo eficiente
que es desarrollar informacion entre discapacidades y bases de
datos de asistencia para aumentar la comunicacion entre las redes
para envejecientes y los sistemas de discapacidades del desarrollo.
Esta filosoffa contribuye a hacer mds eficiente el acceso a la
informacion y recursos de acuerdo a los principios de "ninguna
puerta equivocada”.

49. Desarrollar servicios y sostenes especializados para permitir
que las personas con discapacidades del desarrollo envejezcan
en un mismo lugar después de la pérdida de un cuidador en la
famlia. Durante los proximos 10 a 20 afios, muchos cuidadores en
la familia envejecerin mds alld de su capacidad para proveer
cuidado. Largas listas de espera por servicios residenciales basados
en el hogar o la comunidad hacen dificil que personas con
discapacidades del desarrollo que pierden 2 un miembro cuidador
de la familia mantengan su independencia y sean miembros
activos de sus comunidades. Se necesitan recursos para asegurar
que estas personas puedan permanecer en sus hogares y envejecer
en un mismo lugar.

50. Requerir que los proveedores de cuidado de salud en
Texas reciban educacion y entrenamiento sobre las necesidades
particulares de personas que envejecen con discapacidades del
desarrollo. Los asuntos de salud presentan retos individuales ya
que las condiciones fisicas y cognitivas pre-existentes presentes en
personas con discapacidades del desarrollo sirven para afiadir a
las experiencias normales del proceso de 1 vejez. Grupos especificos
de personas con discapacidades intelectuales tal como el sindrome
de Down o cualquier otra discapacidad fisica significativa a través
de la vida pueden sufrir condiciones peculiares de salud en relacién
asu edad. Por ejemplo, las personas con un largo historial de usos
de medicamentos (p.¢j., sicotrdpicos, contra ataques) tienen un
mayor riesgo de desarrollar condiciones secundarias. Aquellas con
discapacidades fisicas de por vida pueden desarrollar dolores
crénicos, osteoartritis u osteoporosis.



Mary Louise Ferguson, 78 y Clare Begbie, 71

Mary Louise y Clare se criaron en "escuelas privadas" para personas con
discapacidades del desarrollo durante la década de 1930. Mary Louise
recuerda que éste fue un tiempo particularmente dificil para ella y recuerda
haber aprendido destrezas diferentes y eventualmente mudarse a una
residencia en la comunidad. Mas recientemente, Clare y Mary Louise
vivieron en un apartamento operado por una compaiifa grande que
también operaba un centro de tratamientos. Habian vivido juntas por
muchos afios en este apartamento hasta que la compaiifa que lo operaba
quebrd, y Clare y Mary Louise tuvieron que buscar un nuevo lugar par vivir.
Ellas decidieron que 1a mejor opcion era un apartamento de vida asistida,
y ambas estdn muy contentas allf.

Una de las razones por la cual estdn tan felices en su nuevo lugar es que
pueden continuar realizando su trabajo como voluntarias. Mary Louise y
Clare dedican su tiempo y energia trabajando como voluntarias e inclusive
han ganado premios del Comité para Personas con Discapacidades del
Alcalde. Mary Louise dice que le gusta trabajar de voluntaria con nifios con
discapacidades, porque ella tiene uno también, y ella les puede ensefiar
diferentes cosas y también aprender de ellos. Su dltimo trabajo como
voluntaria envuelve ayudar al director de actividades disefiar y publicar el
boletin informativo para los residentes del apartamento de vida asistida.

Con el transcurso de los afios, Mary Louise se recuerda de los malos t
iempos que pas6 mientras crecfa. Clare estd feliz con su nuevo
apartamento y no quiere nunca regresar a vivir en un hogar de grupo
y atin menos en un hogar de ancianos.

"Al envejecer es cuando uno disfruta de los frutos de su
labor y uno trata de actuar de su propia edad. Recuerdo
en mis primeros dias cuando estaba en lugares como las
escuelas privadas a las cuales mis padres me enviaron
cuando era una niria pequeria y como me ensanaron a
comportar. Alld en la década de 1930 tenia una vida
muy dificil y tenia mucho trabajo por hacer, pero abora
me siento mejor. Mi inquietud principal al envejecer es
poder salir y disfrutar de los paisajes que no conoct
cundo era joven y poder conocer a otras gentes y

decirles que estoy aqui para disfrutar la vida".
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La Oficina Estatal de Prevencion de Discapacidades del Desarrollo
fue establecida por 1a Legislatura de Texas en el 1989 para
coordinar las actividades de prevencion entre las empresas de
salud y servicios humanos del estado. El gobernador y la
Legislatura instruyeron a la agencia a tratar con lo problemas de
abuso de sustancias, embarazo de adolescentes y lesiones durante
la nifiez. La mision de la agencia es ayudar a minimizar las
pédidas humanas y econémicas causadas por discapacidades del
desarrollo evitables. Un comité ejecutivo de nueve miembros
compuesto de expertos en medicina, negocios, educacion y salud
mental gobierna a la agencia y establece politicas dirigidas a sus
prioridades: 1a prevencion de afecciones fetales debidas al alcohol
(FASD) y lesiones de la cabeza y espina dorsal.

TOPDD autorizd y nombrd a dos grupos de trabajo para
aconsejar a la agencia en cuanto a: 1) intervencion con mujeres
para prevenir embarazos expuestos al alcohol, 1a causa del FASD;
y 2) educar a los padres y niflos pequefios sobre el uso de cascos
y las reglas de seguridad al montar en bicicleta.

Metas de la agencia:

e Aumentar el conocimiento del ptiblico sobre FASD y las
lesiones de la cabeza y espina dorsal.

e Mejorar la capacidad de la fuerza laboral para intervenir con
grupos riesgosos.

e Implementar estrategias de salud publica que enfatizan la
prevencion.

e Guiar a las agencias de salud y servicios humanos de Texas a
transferir los conocimientos basados en la ciencia a la
préctica en los programas de prevencin.

PREVENCION DE AFECCIONES FETALES DEBIDAS AL ALCOHOL

Durante el pasado bienio, TOPDD implementd un plan estatal
para tratar con la prevencion de FASD. El comité ejecutiivo de la
agencia nombré un grupo de trabajo de prevencion de FASD
consistiendo de 14 expertos en medicina, educacién, tratamiento
de abuso de sustancias, politica y desarrollo de programas. La
Honorable Kay Bailey Hutchison sirve como presidenta honoraria
del grupo.

Texas ha reconocido que FASD presenta un desafio serio a la
salud publica de mujeres y nifios.

36

FASD es un término que describe la gama de efectos que pueden
ocurrir en una persona cuya madre consumid alcohol cuando
estaba embarazada. Los efectos pueden incluir discapacidades
fisicas, mentales, de conducta y del aprendizaje con posibles
implicaciones que duren toda la vida. Los expertos aconsejan que
las mujeres en estado de embarazo o que pudieran quedar
embarazadas se abstengan de consumir alcohol. No hay un tiempo
o tipo de alcohol seguro para consumir durante el embarazo.

Las personas con FASD pueden experimentar varios tipos y
magnitudes de discapacidades secundarias, incluyendo:

e Problemas de salud mental (94 por ciento)
* Dependencia al satisfacer las necesidades diarias (80 por ciento)
e Problemas de empleo (80 por ciento)
* Expulsién o abandono de la escuela (60 por ciento)
e Problemas con la ley (60 por ciento)
e Conducta sexual inapropiada (50 por ciento)
e Reclusion por salud mental o encarcelacion por motivos
legales (50 por ciento)
e Problemas de alcohol o drogas (30 por ciento)

Estas discapacidades secundarias ocurren cuando no se satisfacen
las necesidades de nifios con FASD. Un estudio® hallg que las
personas que tuvieron factores preventivos en sus vidas obtuvieiron
mejores resultados. Entre estos factores preventivos estin:

e vivir en un hogar estable y con apoyo

recibir un diagndstico correcto temprano en la vida

e recibir servicios de apoyo por discapacidad

tener las necesidades bésicas de la persona satisfechas

Las personas con FASD y sus familias a menudo experimentan un
alejamiento de los servicios educacionales y de apoyo debido a la
falta de conciencia o entendimiento de estas afecciones. Los nifios
que no reciben un diagndstico acertado son clasificados
erroneamente en los sistemas de salud y educacion, lo que hace que
reciban servicios inadecuados o inapropiados. Los nifios y adultos
con FASD experimentan una diferencia significativa en su edad
cronoldgica y nivel de destrezas de desarrollo. Estas personas
pueden haber sufrido dafios severos a su sistema nervioso (cerebro)
por haber estado expuestos al alcohol. Este dafio resulta en una
discapacidad significativa.



SECCION 1V:
OFICINA ESTATAL DE PREVENCION DE DISCAPACIDADES DEL DESARROLLO DE TEXAS

Las encuestas en Texas revelan un gran riesgo para los nifios que
nacen afectados por FASD.

El porcentaje de mujeres que beben alcohol de manera crénica o
stibitamente entre las edades de 18 a 44 es de 14 por ciento.
Aproximadamente 6 por ciento de las mujeres embarazadas en el
estado usan alcohol. El estimado nacional es que uno de cada
100 bebés que nacen con vida queda afectado por esta condicion.
En base a este estimado, las mujeres en Texas pudieran dar a luz
amds de 3,700 bebés afectados por FASD anualmente. Muchos de
estos niflos necesitardn servicios de apoyo considerables a través
de sus vidas y el costo por persona por los servicios necesarios serd
de entre $1-2 milliones.

PROYECTO DE PREVENCION DE FASD DEL TOPDD

TOPDD colabora con los gobiernos estatales y locales y las
agencias sin fines de lucro para lograr los siguientes resultados:

e Proveer diagnosis estandarizada a personas con FASD

e Aumentar la conciencia del peligro del consumo maternal
del alcohol

 Mejorar la capacidad del sistema para servir a las mujeres y
nifios riesgosos de manera competente

e [dentificar, evaluar y promover la adopcion de practicas
prometedoras

e Dearrollar practicas culturalmente apropiadas para las
poblaciones riesgosas

e Buscar estimados acertados de la preponderancia de
embarazos afectados por el alcohol y FASD

TOPDD vy la Escuela de Trabajo Social de 1a Universidad de Texas
comenzaron a colaborar en investigaciones y el desarrollo de
programas en 2004. Las entidades desarrollaron tres intervenciones
y usaron una cuarta intervencion existente para poder identificar,
evaluar e intervenir con mujeres a riesgo de ser afectadas por el
alcohol durante sus embarazos. Las cuatro intervenciones son dis-
efiadas como estrategias preventivas para aumentar la conciencia y
educar a las mujeres y por tltimo reducir el niimero de embarazos
afectados por el alcohol en Texas.

1] beber repentinamente (borrachera) conlleva consumir cuatro o ms bebidas durante un solo
episodio; el beber cronica o frecuentemente significa tomar una bebida cada dfa.

Proyectos pilotos en los condados de Dallas y Tarrant, donde
mujeres en edad fértil recibieron cuidado prenatal o ginecoldgico
0 servicios de tratamiento para el abuso de sustancias, estin
envueltos en el Proyecto de Prevencion de FASD. Las
intervenciones empleadas incluyen:

e Chequeos e (2) intervencidn breve: Cada participante
completa un cuestionario sobre su consumo del alcohol y
practicas de planificacion familiar. Si su puntuacion indica
que estd a riesgo de estar expuesta al alcohol durante el
embarazo, o si estd embarazada y bebiendo alcohol, se
administra al instante una breve intervencién educativa. Las
muijeres identificadas como de alto riesgo son referidas a
tratamiento para abusos de sustancias.

e Intervencion ampliada del FASD: Las mujeres ya inscritas
en el tratamiento para el abuso de sustancias reciben
sesiones de grupo sobre el FASD, relaciones saludables y
planificacién familiar.

e Programa de asistencia de nifios para padres: Algunas
mujeres identificadas como de alto riesgo estdn inscritas en
un programa de administracién de casos de 36 meses para
asistirles a lograr o mantener la abstinencia de las drogas y
el alcohol, formar una red para ayudar a fomentar y
mantener la autosuficiencia y crear un ambiente de
establidad en el hogar para sus familias.

RESULTADOS EVALUATIVOS DEL PROYECTO DE
PREVENCION DEL FASD

Los resultados evaluativos para diagndstico e intervencion breve y
de FASD son positivos. La cuarta intervencion todavia debe ser
evaluada finalmente. Mds de 550 mujeres de distintas razas y
origenes étnicos que recibieron cuidado en las clinicas médicas
fueron chequeadas y aproximadamente una cuarta parte de ellas
recibieron un breve asesoramiento por parte de consejeros sobre el
FASD. La evaluacion mide el aumento de conciencia sobre el
dafio potencial al feto causado por el consumo del alcohol
durante el embarazo. Después de la intervencion, las mujeres
dijeron que no es seguro consumir ningtin tipo de bebida
alcohdlica si no se emplea una planificacion familiar efectiva
(95%) y reportaron que ningtin tipo de bebida alcohdlica es segura
para consumir cuando una muijer estd embarazada (94%).
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Se obtuvieron resultados similares con 90 mujeres envueltas

en tratamientos para el abuso de sustancias y recibiendo
intervencion del FASD. Medir el conocimiento de la mujer antes
y después produjo mejoras significativas en el entendimiento de
las consecuencias de beber alcohol durante el embarazo. Es
importnte recordar que este grupo consistié de mujeres
supuestamente a mayor riesgo que las mujeres evaluadas en
las clinicas de salud.

En base a los resultados de implementacion del afio fiscal 2006,
TOPDD identifico lugares prospectivos para expandir los
chequeos e intervencion breve y los componentes de intervencién
del FASD. Estos incluyen clfnicas ptblicas de salud sirviendo a
mujeres embarazadas o que pudieran quedar embarazadas ast
como facilidades de tratamiento para el abuso de sustancias en
el Condado de Bexar.

RECOMENDACIONES DEL TOPDD SOBRE PpliTICAS Y
PROGRAMAS RELATIVOS A LA PREVENCION DEL FASD:

1. Aumentar el conocimiento profesional y destrezas para
diagnosticar e intervenir en casos de mujeres y nifios
que estdn a riesgo.

2. Mejorar los métodos de vigilancia para identificar a
mujeres y nifios que estin a riesgo

3. Mejorar la capacidad del sistema de proporcionar
servicios al dia incorporando nuevos métodos cientificos
en las pricticas actuales del programa.

4. Fomentar la conciencia del publico general sobre el daiio
ocasionado por el consumo del alcohol durante el
embarazo.

PREVENCION DE LESIONES DE LA CABEZA Y ESPINA DORSAL

TOPDD nombré un grupo de trabajo para la seguridad de los
nifos, consistiendo de expertos de salud publica y educacion,
para dar una vision estratégica a esta importante tarea. EI grupo
de trabajo ha trabajado muchos afios promoviendo cémo
prevenir lesiones de la cabeza y lesiones traumaticas del cerebro
entre los niflos. El énfais es en el uso de cascos al montar en
bicicleta y en segir las reglas de seguridad.

Segtin los Centros para el Control y Prevencion de Enfermedades
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federal, el uso de cascos al montar en bicicleta reduce el riesgo
de lesiones traumdticas de la cabeza tanto como 88 por ciento.
Las encuestas hogarefias revelan que solamente una cuarta parte
de los nifios menores de 15 afos de edad usan cascos protectores
al montar en bicicleta.

Sobrevivir una lesién cerebral traumatica (TBI) puede conllevar
un sinfin de problemas para la persona y su familia. Estas
lesiones son permanantes, y las discapacidades secundarias
asociadas con las mismas son dificiles de manejar. Personas con
TBI enfrentan obstdculos para recibir servicios de sostén
apropiados y adecuados. Los servicios de sostén disefiados para
las necesidades de una persona son adquiridos pero a2 menudo
la persona debe de tratar de encajarlos 2 un modelo existente de
servicio que pudiera no satisfacer las necesidades de la persona.
El costo de cuidar a una persona con una lesion cerebral de por
vida asciende a entre $2-4 milliones.

Modelo de Seguridad para Nifios de Texas

En el afio 2000, un plan de accién nacional para la seguridad

al montar en bicicleta creado por la Administracién Nacional
para la Seguridad del Transito (National Highway Traffic Safety
Administration, 0 NHTSA), la Administracion Federal de
Carreteras (Federal Highway Administration) y el Centro de
Informacion de Peatones y Bicicletas (Pedestrian and Bicycle
Information Center) tratG con cinco asuntos practicos. Estos son:

e Compartir las carreteras

e Mejorar la educacion sobre el uso de bicicletas

* Aumento en el uso de cascos de bicicletas

 Mejorar el cumplimiento de las leyes para promover la
seguridad al montar en bicicleta

e Facilidades para el uso de bicicletas y planificacién
comunitaria para la seguridad al montar en bicicleta

El grupo de trabajo para la seguridad de los nifios del TOPDD
implementé un modelo que enfatiza la educacion sobre la
seguridad al montar bicicletas y un aumento en el uso de cascos.
Este programa incluye herramientas y materiales que son
facilmente adaptables para grupos comunitarios. El grupo de
trabajo permanece activo formulando politicas y sirve como un
ejemplo para las comunidades en la implementacién del evento



anual del Dia de la Seguridad del Nifio. El programa incluye
regalos de cascos e intervenciones educativas.

La Legislatura de Texas en su Sesién 79 adoptd una resolucion
proclamando el mes de abril como el Mes de la Seguridad del
Nifio. Esto resulté en mds actividad promocional en el estado
animando a otros grupos comunitarios a patrocinar eventos de
seguridad para nifios durante el mes de abril o en otras
ocasiones durante el afio. Estos esfuerzos ayudaron a fomentar
la conciencia ptiblica del problema y a educar a padres y nifios
sobre la seguridad al montar en bicicleta.

RECOMENDACIONES DEL TOPDD PARA LA POLITICA Y
PROGRAMAS DE PREVENCION DE LESIONES EN LA
CABEZA:

1. Realizar un andlisis para estimar el nlimero de casos sin
reportar de lesiones relacionadas a bicicletas para mejor
entender la magnitud del problema en Texas.

2. Evaluar los programas educativos para poder acertar lo
que resulta efectivo y capaz de producir cambios
duraderos en el comportamiento.

3. Promover la conciencia y el entendimiento entre el
publico general sobre la importancia de usar cascos para
prevenir casos de muerte o discapacidad.

Resumen del TOPDD

El estado de Texas estd realizando avances en la prevencién de
FASD y lesiones de la cabeza y espina dorsal — dos condiciones
prevenibles y debilitantes que afectan a miles de nifios en Texas
cada afo. La agencia TOPDD estd esperanzada por el respaldo y
el interés que ha mostrado la Legislatura de Texas con respecto
a FASD y lesiones de la cabeza.

Informacion adicional sobre las actividades del estado de Texas
para prevenir FASD y lesiones de la cabeza y espina dorsal serd
proporcionada a la Legislatura de Texas, Sesién Ntm. 80, en un
informe por separado a ser emitido por TOPDD en la primera
parte del 2007.
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APENDICE A:
ESTIPULACIONES DEL CODIGO DEL GOBIERNO

CODIGO DEL GOBIERNO
Titulo IV, Capitulo 531
Seccién 531.0235. CODIGO DEL GOBIERNO

Seccion. 531.0235. INFORMES BIENIALES SOBRE LA DISCAPACIDAD

(a) El comisionado instruird y requerird que el Concejo Planificador de Texas para
Discapacidades del Desarrollo (Texas Planning Council for Developmental Disabilities) y la
Oficina de Prevencion de Discapacidades del Desarrollo (Office for the Prevention of
Developmental Disabilities) preparen un reporte bienial conjunto sobre el estado de los servicios a
personas con discapacidades en este estado. EI Concejo Planificador de Texas para Discapacidades
del Desarrollo servird como agencia principal al convocar reuniones de trabajo, coordinar y
completar el informe. No mds tarde del 1ro de diciembre de cada afio par, las agencias someterdn
el informe al comisionado, el gobernador, el vicegobernador y el presidente de la Cimara de
Representantes.

(b) El informe incluird recomendaciones pertinentes a lo siguiente:
(1) barreras fiscales y programdticas a la administracion de servicios cordiales;
(2) progreso hacia un sistema de servicio individualizado a cada consumidor en base a
necesidades vigentes;
(3) progreso hacia el desarrollo de estructuras locales de acceso entre discapacidades;
(4) proyecciones de necesidad y disponibilidad de servicios futuros de cuidado a largo plazo; y
(5) satisfaccion del consumidor y preferencias del consumidor, y resultados deseados.

(c) La comision, el Departamento de Servicios Humanos y otras agencias de salud y servicios
humanos cooperaran con las agencias designadas a preparar el informe bajo el Articulo (a).

Segtin adoptado bajo el Proyecto del Senado 374, Sesion Niim. 76 de la Legislatura de Texas en 1999.
Dicha legislatura también alterd el nombre del Texas Planning Council for Developmental Disabilities
al Texas Council for Developmental Disabilities (Proyecto de la Cdmara 1610).
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APENDICE B:
DEFINICION FEDERAL DE “EN EL DESARROLLO’

Ley de Asistencia para Discapacidades en el Desarrollo y la Carta
de Derechos del 2000 )
Ley Piblica 106-402—30 de octubre de 2000, 114 CODIGO 1677

SUBTITULO A—ESTIPULACIONES GENERALES; 42 USC 15001 SEC. 101.
CONCLUSIONES, PROPOSITOS Y POLITICA.

42 USC 15002 SEC. 102. DEFINICIONES.
DISCAPACIDAD EN EL DESARROLLO

(A) EN GENERAL. EI término "discapacidad en el desarrollo" significa una discapacidad severa y
crénica de una persona que —

(i) se puede atribuir a un impedimento mental o fisico, o una combinacién de impedimentos
mentales y fisicos;

(ii) se manifiesta antes de que la persona cumpla la edad de 22 afios;

(i) probablemente continte indefinidamente;

(iv) resulta en limitaciones sustanciales en tres 0 mds de las siguientes funciones del diario vivir:

a. lenguaje receptivo y expresivo

b. aprendizaje

c. mobilidad

d. autodireccion

e. capacidad para vivir independientemente
f. autosuficiencia econémica; y

(v) refleja la necesidad de la persona por tener una combinacién y secuencia de servicios especiales,
interdisciplinarios o genéricos, sistemas de apoyo individualizado u otras formas de asistencia de
duracién permanente o prolongada y que son individualmente planeadas y coordinadas.

(B) BEBES Y NINOS PEQUENOS. Un nifio recién nacido hasta la edad de 9 afios que experimenta
una demora sustancial en su desarrollo o condicion especifica congenital o adquirida, puede ser
considerado como que tiene una discapacidad en su desarrollo sin tener que satisfacer tres o mds
de los criterios descritos en las clausulas (i) hasta la (v) del sub-pérrafo (A) si la persona, sin los
servicios y apoyos, tiene una alta probabilidad de satisfacer dichos criterios mds adelante en su vida.
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