

[image: cover]




[image: imgtitle.jpg]



 

Copyright © 2025 de Rachelle Rutherford & Kids on the Move

Todos los derechos reservados. Ninguna parte de este libro puede usarse ni reproducirse de ninguna manera sin el consentimiento previo por escrito del autor, excepto lo dispuesto por la ley de derechos de autor de los Estados Unidos de América.

Publicado por Forbes Books, Charleston, Carolina del Sur.

Una impresión de Advantage Media Group.

Forbes Books es una marca registrada y el colofón de Forbes Books es una marca comercial de Forbes Media, LLC.

Impreso en los Estados Unidos de América.

10  9  8  7  6  5  4  3  2  1

ISBN: 979-8-88750-629-6 (Tapa blanda) ISBN: 979-8-88750-727-9 (Tapa dura)

ISBN: 979-8-88750-630-2 (Libro Electrónico) Número de control de la Biblioteca del Congreso: 2024923065

Diseño de portada de Lance Buckley.

Diseño de maquetación de Matthew Morse.

Esta publicación personalizada tiene como objetivo proporcionar información precisa y las opiniones del autor con respecto al tema cubierto. Se vende con el entendimiento de que la editorial, Forbes Books, no se involucra en prestar servicios legales, financieros o profesionales de ningún tipo. Si necesita asesoramiento legal u otra asistencia de expertos, se recomienda al lector que busque los servicios de un profesional competente.

Desde 1917, Forbes se ha mantenido firme en su misión de servir como la voz definitoria del capitalismo empresarial. Forbes Books, lanzado en 2016 a través de una asociación con Advantage Media, promueve ese objetivo al ayudar a los líderes empresariales y de opinión a compartir sus historias, pasión y conocimiento en primer plano en libros personalizados. Las opiniones expresadas por los autores de Forbes Books son propias. Para ser considerado para publicación, por favor visita books.Forbes.com.


 

A MI CREADOR, MI DIOS. Tú me dirigiste y guiaste a través de este proceso. Confiaste en mí y creaste la oportunidad para que se escucharan las voces de estas familias. Estoy agradecida por tu bondad y gracia.

A MI ESPOSO, SCOTT. Eres mi roca, mi campeón y el guardián de mi corazón. Todo lo que soy no seria sin ti.

A MIS HIJOS, GRANT, EVAN, GRACE, EVA, AUBRI Y GABE. Son mi corazón y mi mayor legado. Mi amor por ustedes no tiene límites. Recuerden que no existe nada imposible; respondan al llamado, lanzarse de lleno y esperen milagros.

A KAREN HAHNE Y BRENDA WINEGAR. Representan el amor infinito de una madre por sus hijos. Su compasión por ir más allá de su propia familia para ayudar a otros niños y familias es la forma más pura de caridad. Su coraje y contribuciones a los niños y las familias han dejado un legado de amor. Nos inspiran a todos a perseguir lo imposible.

PARA REED HAHNE Y BECCA WINEGAR. Gracias por su fortaleza y liderazgo y por ser una guia luminosa y esperanza para todos nosotros.

A TODAS LAS FAMILIAS que contribuyeron con sus historias para este libro. Son el corazón y el alma de este libro. Que sus voces resuenen siempre y traspasen el corazón de quienes escuchan sus palabras.


 

ELOGIOS PARA

PRESIGUIENDO LO 
IMPOSIBLE


Logrando lo Imposible, de Rachelle Rutherford, es un poderoso llamado a la acción, tejido con entrelazado de narrativas que encienden el espíritu de altruismo e innovación. Muestra brillantemente el viaje de emprendedores, padres y una comunidad que se unen para trascender los límites de lo que parecía ser inalcanzable. A través de historias de tenacidad frente a la adversidad, Rutherford nos invita a todos a contribuir con nuestros talentos únicos para construir un futuro mejor para los niños con discapacidades. Este libro no es solo un testamento de la resiliencia humana, sino también un plan estratégico para movilizar apoyo y recursos en una escala que antes se consideraba imposible. Como alguien profundamente comprometido con marcar la diferencia, encontré que Logrando lo Imposible es un recordatorio convincente de que nuestros esfuerzos colectivos pueden transformar vidas y rediseñar el futuro. La obra de Rachelle Rutherford es una lectura esencial para cualquiera que busque dejar una huella en el mundo desafiando el status quo y persiguiendo lo imposible.

—CHAD HYMAS

Autor exitoso y orador del Salón de la Fama

En un sistema plagado de deficiencias y obstáculos, Rachelle aporta con valentía soluciones y energía para el cambio. Logrando lo Imposible aborda dos de los factores más importantes en el panorama de la discapacidad en este momento, las historias de quienes se ven afectados y las soluciones. Hay un poder en la historia que surge desde la introducción, donde incluso la autora tuvo que explorar su propio rol para brindar apoyo. Logrando lo Imposible proporciona un marco y una motivación para el rol que cada uno de nosotros tenemos que hacer y así lograr que el mundo sea un lugar mejor.

—DEREK J. LEE, PHD, CRC, LPCC-S, DBTC, CAMSC

CEO, The Hope Institute & Perrysburg Counseling Services; 
Profesor, Texas Tech University Health Science Center

Logrando lo Imposible de Rachelle es una obra maestra que te cautiva y motiva a profundizar y dar más de si mismo de lo que creía posible. Ella toca e inspira tu alma, impulsándote a servir a los demás de forma más efectiva y sincera desde el corazón. Su narración y experiencias personales tocaron mi corazón, dejando una huella inolvidable para quienes se sienten llamados a marcar la diferencia y quienes desean dejar un legado duradero de servicio y contribución significativos. Rachelle cambia las reglas del juego y es una guia luminosa de esperanza para los niños con necesidades especiales, así como aquellos quienes desean vivir su propósito y vocación más elevados.

—SETEMA GALI

Coach y Orador Principal

Rachelle ha hecho un trabajo fantástico al presentar la conmovedora historia y el apasionante futuro de Kids on the Move en Logrando lo Imposible. Ella y su equipo directivo dejaron puestos corporativos exitosos para marcar la diferencia para las generaciones futuras, un niño a la vez, y su impacto lo sienten los niños, sus familias y la comunidad. Espero que más personas y empresas apoyen a KOTM contribuyendo con tiempo, dinero y recursos a esta importante causa.

—EDGIE E. DONAKEY

Ejecutivo de Tecnología, Mentor y Ex Presidente de KOTM

Logrando lo Imposible es una representación asombrosa de servicios que cambian vidas que programas como KOTM brindan a las familias. Hay una pasión que se enciende en las personas que atienden a niños con discapacidades y sus familias. Esa pasión es a menudo lo que impulsa la innovación en los servicios prestados y la financiación para respaldar los servicios necesitados. Este libro destaca cómo las personas sin ninguna conexión previa con personas con discapacidades pueden tener un impacto transformador en la comunidad y las familias a las que sirven.

—JULIA HOOD, PHD, BCBA-D

Profesor Asistente

Cuando se trata de criar niños con superpoderes, dones únicos, habilidades especiales que van acompañadas de necesidades excepcionales y neurodivergencia, hay muchos lugares a los que podemos acudir para sentirnos llenos de desesperación. Las personas detrás de este libro y su historia ofrecen una refrescante fuente de esperanza de la cual todos podemos beber profundamente.

—STEVEN SHARP NELSON

Compositor, locutor y violonchelista de “The Piano Guys”

De hecho, un diagnóstico de una discapacidad u otra puede definir los obstáculos o desafíos que enfrenta un niño, pero no define quién es el niño. Cada niño tendrá sus propias preferencias, áreas de interés y personalidad propia. Todos conocemos familias que enfrentan los desafíos inesperados de criar a un niño con una discapacidad. Logrando lo Imposible es compasivo, promueve la fe e inspira a todos aquellos que aman a los niños y que tienen el deseo de ayudarles a que alcancen y se conviertan en todo lo que pueden llegar a ser.

—TOM SMITH

Autor exitoso del New York Times, The Oz Principle




 

RECONOCIMIENTOS

Quiero reconocer y agradecer a aquellas personas y grupos que me han ayudado a convertirme en la persona que soy hoy en día, por inspirarme y creer en mí. Este libro fue posible gracias a ustedes y a su tremendo apoyo, ayuda y aliento.

Es un privilegio y un honor dar voz a los niños y las familias. Logrando lo imposible requiere valentía, es una decisión de ir más allá de lo que resulta cómodo. Inclinarse hacia la oscuridad. Para alcanzar algo más grande fuera de ti mismo. Para elevar y engrandecer a otros. Amar más profundamente. Para conectar mas profundamente. Para elevarnos más alto y dejar un legado triunfante de carácter heroico e histórico.

Las familias Hahne y Winegar: A Karen Hahne, Bob Hahne, Reed Hahne y el resto de la familia Hahne. A Brenda Winegar, Jim Winegar, Becca Winegar y el resto de la familia Winegar. En la década de 1980, cuando se propusieron cambiar el futuro de sus hijos con síndrome de Down, cuando la sociedad tenía muy pocos recursos disponibles, ustedes proporcionaron un refugio seguro para los padres y las familias para que ellos también pudieran tener un futuro brillante. Su legado empodera a los padres y otorga acceso a un mundo de crecimiento y posibilidades infinitas para los niños con discapacidades. Kids on the Move es un testimonio de su coraje, dedicación y amor.

Los padres y cuidadores: A todos los padres, cuidadores y familias que apoyan a un niño o un ser querido con una discapacidad, ustedes persiguen y conquistan lo imposible todos los días. Gracias por ser una guia luminosa de esperanza para todos. Espero que este libro te inspire y te dé esperanza y fuerza para ir más allá de lo que crees que es posible para tu hijo. Espero que tengas paz y consuelo al saber que eres suficiente. No estás solo, tienes una comunidad detrás de ti, que brinda apoyo y te anima. Está bien pedir ayuda y tomarse un descanso muy necesario para revitalizarse, rejuvenecerse y recargarse. Sabemos que existen brechas en el apoyo y los servicios en cada comunidad, y estamos comprometidos a encontrar soluciones y asumir esta responsabilidad juntos.

Los niños: Ustedes traen tanta alegría y amor a cada espacio en el que entran. Irradian luz y sacan lo mejor de las personas. Nos calmamos y nos volvemos más conscientes, agradecidos, compasivos, pacientes y amorosos gracias a ustedes. Son resistentes y fuertes. ¡Sigan buscando las estrellas! Son un regalo para el mundo, nuestro mayor tesoro.

Las familias a las que se hace referencia en este libro: Gracias por su coraje y disposición para compartir sus historias, victorias y desafíos con el mundo. Ellas son ejemplares y verdaderamente inspiradoras. El amor y el compromiso con sus hijos es poderoso, no tiene límites. Nos inspiras a todos a esforzarnos por ser mejores padres.

El personal de Kids on the Move: Al personal compasivo, amoroso y dedicado de Kids on the Move, ¡gracias por ser únicos y maravillosos! ¡Ustedes son el corazón de KOTM! Transforman la vida de los niños y las familias todos los días. Su experiencia y calidad de cuidado son de la mas alta calidad. Sin embargo, lo que les distingue es su luz y amor por los niños y las familias.

Junta Directiva de Kids on the Move: Gracias por su apoyo y aliento para capturar la historia de nuestros fundadores y el impacto que KOTM ha tenido en nuestra comunidad durante los últimos cuarenta años. Al mirar hacia el futuro, agradezco su infinito apoyo a nuestras iniciativas estratégicas y mi visión de un cuidado inclusivo e innovador.

El equipo de Forbes Books: Muchas gracias por su ayuda, orientación y experiencia. Estoy agradecida a cada uno de ustedes del equipo y por su apoyo inquebrantable a mi historia y la historia de Kids on the Move. Estoy emocionada por los futuros libros que publicaremos juntos.


 

INTRODUCCIÓN

UN LLAMADO A LA ACCIÓN

Era un martes cualquiera cuando mi teléfono vibró sobre mi escritorio. Un nombre familiar, un colega mío, a quien llamaremos “Mike”, apareció en mi pantalla del teléfono, contesté la llamada inmediatamente y dije: “¡Hola, pero qué sorpresa!” Lo saludé mientras me preguntaba a qué se debía la llamada inesperada. Intercambiamos algunos comentarios amables antes de que él continuara preguntándome si estaría interesada en ser voluntaria como miembro de la junta directiva.

Durante los dos años anteriores, Mike había servido en la junta directiva de una organización local sin fines de lucro de nuestra comunidad aquí en Utah, denominada Kids on the Move (KOTM). Aunque había escuchado mencionar el nombre de la organización sin fines de lucro y sabía que trabajaban con niños con discapacidades, no tenía mucho más información sobre la organización. Mike explicó que se habían abierto varios puestos en la junta directiva y que creía que yo sería una excelente opción.

Mientras que si me sentí halagada de que pensara en mí, no estaba segura de poder ser de alguna ayuda real para la organización. En ese momento, estaba absorta en dirigir mi propia empresa y trabajar para una organización de genealogía sin fines de lucro, FamilySearch.org. Sin mencionar que también soy una madre ocupada con seis hijos, ninguno de los cuales tiene necesidades especiales. KOTM ni siquiera estaba en mi radar. Honestamente, como muchas familias en nuestro país sin una conexión cercana con alguien con una discapacidad, sabía aún menos sobre el trastorno del espectro autista (ASD, por sus siglas en inglés), el síndrome de Down, la hidrocefalia, la depresión juvenil y cualquiera de las docenas de diagnósticos en el que uno de cada seis niños y sus familias en los Estados Unidos enfrentan diariamente.1

Claro, entendí que estas familias tienen necesidades especiales y diferentes requisitos de educación, etc. Sin embargo, inconscientemente no estaba familiarizada con los desafíos que muchas familias con un niño con discapacidad enfrentan diariamente para satisfacer las necesidades básicas de su hijo, sin mencionar las intervenciones y terapias necesarias.

No, todo eso vendría después.

Aquella tarde de un martes aparentemente cotidiano, yo era como cualquier otro padre de niños con un desarrollo normal. Tenía mi familia y tenía mi carrera. Mi trabajo fuera de casa se centró en ayudar a las empresas con eficiencia, optimización y sostenibilidad a largo plazo. ¿Qué podría ofrecerle a una organización sin fines de lucro que, estoy segura, estaba haciendo un trabajo absolutamente bueno pero cuyos servicios no tenían nada que ver conmigo a nivel personal o profesional?

A pesar de mi falta de experiencia o educación sobre KOTM y las personas a las que ayudan, decidí aceptar la invitación de Mike para asistir a una reunión de la junta directiva, en parte como un favor para Mike, pero también porque creo firmemente que nunca se debe rechazar la oportunidad de conectarse con gente nueva. La semana siguiente, mientras estaba sentada en esa sala de juntas durante esa reunión de dos horas, sentí que algo se movió dentro de mí. Mientras la junta abordaba varios temas y preguntas de su agenda, escuché historia tras historia de familias cuyas vidas cambiaron por completo gracias a esta organización.

Entré a esa reunión creyendo que KOTM era simplemente un lugar donde las familias podían acceder a terapias para sus hijos. Pero me fui entendiendo que KOTM era una esperanza y salvación para miles de miembros de nuestra comunidad. Es un equipo de madres, padres, trabajadores sociales, maestros, líderes, voluntarios, médicos, empresarios, abogados, asesores financieros, inversionistas y más que creen que cada niño merece un futuro brillante y ofrecen su tiempo y recursos financieros para ayudar.

Después de una sola reunión de la junta directiva, supe que necesitaba ser parte de este equipo, pero no necesariamente sabía cómo contribuir. En lugar de pensar que no tenía nada que ofrecer, comencé a preguntar: “¿Qué puedo dar que marque la diferencia”?

Ese día algo cobró vida dentro de mí. Si bien siempre quise que mi vida tuviera significado y valor, lo he hecho de la manera que a la mayoría de nosotros se nos dice que contribuyamos a la sociedad.

• Desarrolla una carrera, construye un negocio que te guste y haz un buen trabajo. Marcado.

• Forma una familia y ama a tu cónyuge lo mejor que puedas. Marcado.

• Sé voluntario y contribuye a la comunidad en tu tiempo libre. Marcado.

Encontrarme con KOTM me hizo darme cuenta de que todos estamos llamados a hacer más que simplemente marcar los puntos de una lista. Todos y cada uno de nosotros estamos llamados a servir a los miembros de nuestra comunidad con nuestros dones y talentos únicos.

Espero que dentro de este libro podamos dibujar una imagen de las familias fenomenales, el personal maravilloso y los servicios esenciales que ofrecemos a las familias. Pero más aún, mi deseo es que recibas del fuego que arde dentro de cada padre, personal y voluntario que ha sido parte de KOTM: un fuego que cree en el potencial de cada niño y en el poder de las personas que usan su don para beneficiar a otros. Ya seas un profesional, un vecino o un amigo, tus habilidades, tiempo, bondad y recursos únicos pueden marcar la diferencia, específicamente para los niños con discapacidades, quienes se encuentran entre los más vulnerables y los que más merecen nuestro apoyo inquebrantable.
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Descubre la pasión detrás de las páginas: Conoce el poderoso “¿Por qué?” Detrás de mi escritura y cómo estas historias pueden cambiar tu perspectiva.

chasingtheimpossiblebook.com/why





Mientras dibujamos esta imagen, somos cuidadosamente conscientes del increíble poder de las palabras. Las palabras que nuestra sociedad ha utilizado en el pasado para describir una discapacidad o a alguien con una discapacidad han sido increíblemente dañinas. Afortunadamente, a medida que nuestra comprensión ha crecido y evolucionado, también lo han hecho las palabras que utilizamos para describir a alguien que nació con una condición o discapacidad o que ha desarrollado una más adelante en la vida.

Si bien muchos de nosotros sabemos que ciertas palabras son rudas, groseras o francamente crueles, es importante señalar que la forma en que alguien quiere describir su diagnóstico o discapacidad a menudo tiene matices y es increíblemente personal. Por ejemplo, alguien puede preferir que lo describan como “habilidades especiales” en lugar de “discapacitado” o minusválido. Alguien diagnosticado con TEA puede preferir decir que tiene autismo, mientras que a otros les gusta que los describan como autistas.

A lo largo del libro, verás que constantemente me refiero a diversos diagnósticos como una discapacidad y a aquellos que han sido diagnosticados como personas con una discapacidad. Cuando se hace referencia a niños que no tienen una discapacidad, lo haré como típicos o típicamente en desarrollo. El equipo detrás del libro y yo llegamos a esta terminología por varias razones y creemos que justifica una explicación del uso de dos términos muy amplios para abordar un tema con muchos matices.

Las palabras discapacidad y típico son terminología muy común y tienden a ser entendidas universalmente por diversas comunidades de multitud de orígenes, etnias y experiencias. Si bien nos encantan algunos de los términos más nuevos, como “todas las habilidades” o “habilidades diferentes”, no queremos que nadie, especialmente aquellos que no están familiarizados con estas diferentes condiciones a las que hacemos referencia en el libro, malinterpreten nuestro significado.

No es nuestra intención ni nuestro deseo etiquetar erróneamente o encasillar a una persona en una categoría en la que no encaja, sino simplemente agilizar la comunicación para servir mejor a las historias de cada familia. Si conoces a alguien o actualmente tienes una relación con alguien que tiene una discapacidad, te alentamos a iniciar una conversación y preguntarle sobre su forma preferida de abordar su condición. Queremos empoderar lo más que podamos, y lo que una familia considera que empodera, puede ser muy diferente de otra.

También queremos reconocer y señalar que un niño nunca es su diagnóstico. Sí, un diagnóstico puede definir los obstáculos o desafíos que enfrentan, pero no define quiénes son. Un niño con una discapacidad, al igual que un niño con un desarrollo típico, tendrá sus propias preferencias, áreas de interés y personalidad distinta.

A medida que compartamos las historias de estas familias, conocerás los obstáculos que superaron, incluso cuando los “expertos” les dijeron que era imposible. Más importante aún, comprenderás cómo sus vidas fueron transformadas y el profundo impacto que KOTM tiene en nuestra comunidad en conjunto. Pero lo último que quiero que te quedes solo con las historias. Quiero que estas historias y nuestra pasión te motiven a la acción.

Todos somos capaces de más, más bondad, más compasión y más cambios positivos. Ya sea como voluntario, donaciones financieras o creando conciencia, tu contribución es importante. Al pasar estas páginas, deja que las historias, la pasión y la dedicación de KOTM te inspiren a marcar la diferencia. Decir sí a ese impulso dentro de ti para servir a algo más grande que a ti mismo y desafiar lo que alguna vez fue etiquetado como imposible. Juntos podemos garantizar que cada niño, cada familia y cada comunidad reciban el apoyo que se merecen. Aquí en KOTM, nuestro viaje está lejos de terminar; nuestro objetivo es lograr metas más importantes y futuros más brillantes para las familias a las que servimos, y queremos que digas sí a ser parte de la historia.


 

CAPÍTULO 1

UN NIÑO A LA VEZ

Pensé que el sol nunca volvería a salir. Pero ahora, cuando miro a mi hijo, me doy cuenta de que el sol sale con él.

—PADRE DE KOTM

Raul y Laura eran como cualquier pareja joven que esperaba su primer hijo en 1996. Como tantos padres jóvenes antes que ellos, estaban igual de ansiosos y nerviosos por conocer a su pequeño. Pero la paternidad no fue el único viaje nuevo que emprendieron. La pareja se había mudado recientemente a los Estados Unidos y ambos se esforzaban por establecerse. Trabajando duro para hacer realidad las promesas de vida en Estados Unidos.

El embarazo de Laura había sido típico y todo parecía ir según lo planeado. Sin embargo, su plan se fue por la ventana cuando su hijo, Raulito, llegó prematuramente. La pareja no lo sabía en ese momento, pero su “plan” fue cambiado para siempre. Además de los desafíos que conlleva un bebé prematuro, a medida que pasaban los días, se hizo cada vez más claro que Raulito necesitaría apoyo y cuidados extensivos. Raulito luchaba por tragar, un instinto con el que nacen la mayoría de los bebés, y no alcanzar hito tras hito.

Mientras Raul y Laura luchaban por aprender un nuevo idioma e intentaban navegar por el laberinto de un sistema de salud extranjero, llevaron a su hijo a un médico tras otro, buscando respuestas y tratando de ayudarlo a encontrar el tratamiento que necesitaba. Como madre primeriza con poco apoyo de la comunidad y acceso limitado a la información, Laura tuvo dificultades para comprender plenamente la condición de su hijo. Ella admitió: “Como madre primeriza, no tenía experiencia con niños ni bebés. Si se movía o no se movía, era normal. No conocía otra manera”.

No fue hasta que Raulito cumplió su primer año que un médico los sentó y finalmente les compartió un diagnóstico: parálisis cerebral. Mientras que el título ofrecía cierta claridad, Laura y Raul lucharon por comprender el alcance de su condición y lo que significaría para el desarrollo de Raulito. El hospital proporcionó a la pareja una remisión a los servicios de KOTM, pero ellos aún no estaban seguros de qué significaba “servicios”.

Cuando Gaby Breton, especialista en desarrollo de KOTM, tocó la puerta de los Hernandez, no solo les brindó claridad y respuestas; ella trajo esperanza. Al ser bilingüe, Gaby cerró la brecha lingüística y se conectó con la joven familia en su español nativo. Durante esa primera reunión crucial, guió con cuidado a Raul y Laura hacia la comprensión de la permanencia del diagnóstico y la discapacidad de su hijo. Hasta ese entonces, Raul explicó: “No sabía que su condición era permanente”.

Gaby entendió la confusión emocional que estaban atravesando Laura y Raul. No solo estaban asumiendo el hecho de que su hijo tiene una discapacidad, sino que también lo estaban haciendo en un país extraño con muy pocos familiares o amigos cercanos que los apoyaran. Gaby, al más puro estilo KOTM, intervino para llenar cada uno de esos vacíos. Durante las visitas domiciliarias, Gaby solía traer a sus propios hijos, lo que ayudaba no solo a fomentar un sentido de confianza entre las dos mamás (porque, seamos honestos, existe un entendimiento silencioso entre las madres de que simplemente lo entendemos), sino que también le permitía a Laura ver de primera mano cómo otras mamás crían a sus hijos. Cuando parecía que su despensa se estaba agotando, Gaby traía alimentos en su próxima visita y reabastecía la cocina de esa familia. Ella se convirtió en un refugio seguro para la pareja mientras lo emocional y las ramificaciones y logísticas del diagnóstico de Raulito.

Gaby también guió a Laura y Raul a través de todos los programas ofrecidos en KOTM en los que la familia podía apoyarse, incluidas clases presenciales y sesiones de terapia. Al principio, Laura no estaba segura de llevar a Raulito a KOTM para recibir terapia y clases, y se preguntaba por qué no podía manejar su cuidado en casa.

En ese momento, Laura no tenía auto, por lo que cruzar la ciudad con Raulito, quien, una vez que tuvo suficiente edad, comenzó a usar silla de ruedas, no fue tarea fácil. Ella reflexionó: “Las clases me ayudan a salir de casa y sentir que puedo conectarme con otras familias, ver otros recursos y comenzar a interactuar con otros padres”. Estas clases en el centro eran tan importantes para Laura que no era extraño para ella esperar el autobús bajo la lluvia, la nieve o el sol y para luego hacer el viaje de una hora a través de la ciudad. Hoy en día, Gaby suele compartir la historia de Laura con otras familias que luchan por llegar al centro, y les explica que si Laura puede hacerlo, ellos también pueden.

Laura relató: “Fue muy difícil durante los primeros cinco años. La mayor parte del tiempo, él entraba y salía del hospital con muchos problemas médicos”. Raulito siguió teniendo dificultades para tragar y, en un momento, los médicos incluso recomendaron una sonda de alimentación, por temor a la desnutrición. Pero Laura, fortalecida por el entrenamiento, el apoyo y la comunidad del personal y otras familias de KOTM, rechazó rotundamente la sonda de alimentación. Ella tenía una fe inquebrantable en que él era más que capaz y que, con tiempo, paciencia y constancia, él aprendería. Hoy, Raulito se alimenta sin problemas.
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Raulito Hernandez



La fe de Laura en la capacidad de Raulito para aprender y superar las adversidades era más que un deseo. Con el paso de los años, Raulito prosperó a medida que el apoyo y la terapia que recibió tuvieron un impacto imborrable. El programa de cuidados de relevo le brindó a la familia Hernandez descansos muy necesarios de la atención que él necesitaba las 24 horas del día y la tranquilidad de saber que Raulito estaba bien cuidado.

A medida que las habilidades de Raulito crecieron, siguió sorprendiendo a todos los que lo rodeaban. Laura recordó un incidente cuando sus padres la visitaron desde México. Su madre tenía una cita, así que antes de meterse en la ducha, le instruyó a Raulito que se pusiera los zapatos y estuviera listo para cuando ella regresara. Cuando salió de la ducha, una ola de pánico la invadió porque nadie en la casa parecía saber donde estaba Raulito. Temiendo que hubiera salido, corrieron hacia la puerta principal, solo para encontrar a Raulito esperando pacientemente junto al auto. No solo se puso los zapatos, sino que también se sentó en su silla de ruedas, abrió el garaje e incluso abrió la puerta del auto, todo para asegurarse de que no llegaran tarde. ¡La familia estaba completamente asombrada por las nuevas capacidades de Raulito!

Gaby Breton explicó: “Nuestra filosofía en KOTM es ayudar a los padres, empoderar a los padres. Así, cuando nos dejen, podrán saber qué hacer con sus hijos”. Y continuó: “Uno de mis objetivos, desde el primer día, es empoderar lo suficiente a las familias y este es mi buen ejemplo. Empoderé a Laura lo suficiente como para que cuando Raulito cumpliera tres años, ella supiera qué hacer. Ella conocía los recursos que teníamos afuera en la comunidad para poder hacerlo”.

La historia de la familia Hernandez es una clara ilustración de los resultados extraordinarios que se desarrollan cuando el amor incondicional de los padres se cruza con los recursos y herramientas necesarios para empoderarlos. Hasta el día de hoy, veinte años después, Gaby comparte un vínculo estrecho con la familia Hernandez; Raulito y sus hermanos se refieren a ella cariñosamente como “tía”, y ella y Laura siguen siendo buenas amigas.
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Descubre el viaje inspirador de la familia Hernandez: Mira cómo el apoyo y el coraje inquebrantable de un padre pueden empoderar a una familia entera contra todo pronóstico.
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Es vital recordar que la historia de Raul y Laura no es única. Innumerables familias enfrentan los desafíos inesperados de criar a un niño con una discapacidad. El amor y el apoyo que reciben hacen toda la diferencia. KOTM es una organización que entiende esto y su trabajo es una luz de esperanza para familias como los Hernandez, que buscan información, recursos y apoyo necesarios.

En muchos sentidos, la familia Hernandez personifica la razón por la que se fundó KOTM en la década de 1980. Las fundadoras Karen Hahne y Brenda Winegar, quienes en ese momento se habían convertido recientemente en padres de niños con síndrome de Down, creían, a pesar de las suposiciones comunes en ese momento, que cuando los padres cuentan con el conocimiento y el apoyo, pueden ofrecerle a sus hijos el más brillante futuro posible.

DESDE PEQUEÑOS COMIENZOS

“Nadie tenía la intención de iniciar un programa. Eso era lo más alejado de mi mente”, recordó Karen Hahne con una leve sonrisa.

En 1983, Karen era una mamá con un “plan perfecto”, al igual que Laura y Raul. Sus propios hijos, tres de los cuales fueron adoptados, tenían entre siete y diecisiete años y eran bastante independientes: todos sabían ir al baño y tenían movilidad. Sin intenciones de tener más hijos ni adoptar nuevamente, Karen planeaba regresar a su carrera como maestra a tiempo parcial. Lo que le permitiría trabajar por la mañana y estar en casa con sus cinco hijos cuando regresaran de la escuela. Era un gran plan y todo estaba encajando.

Mientras abordaba su lista de verificación y renovaba certificaciones, Karen recibió una llamada inesperada. Era una trabajadora social que tenía la información de contacto de los Hahnes registrada en sus adopciones anteriores. La trabajadora social explicó que unos días antes había nacido un niño con síndrome de Down que necesitaba un hogar. Continuó preguntándole a Karen si tendría algún interés en adoptar al niño. Mientras que muchas personas en su posición lo rechazarían amablemente o incluso pedirían algo de tiempo para considerarlo, Karen simplemente tiró su plan por la ventana.
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