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Haciendo que se escuche su voz sin salir de casa

Mientras la pandemia continta afectando nuestras vidas, puede parecer mas dificil defender una causa y hacer que se
escuchen sus preocupaciones. Hasta hace poco, la mayoria de los esfuerzos de abogacia significaban asistir a una
audiencia o una reunidn cara a cara con sus funcionarios electos.

Hoy, estamos aprendiendo a hacer oir nuestra voz mediante el uso de nuestros teléfonos y computadoras. Se puede
acceder virtualmente a las audiencias y otras reuniones publicas, y los funcionarios electos se relinen regularmente con
sus electores por teléfono o Zoom. Al participar en grupos focales virtuales, comités o dar su opinion al completar
encuestas posteriores a la visita, esta utilizando las nuevas herramientas para que las familias influyan en el cambio en
los sistemas sin salir de casa.

Nuestro préximo presupuesto estatal

El comité de redaccion del presupuesto de Wisconsin, el Comité Conjunto de Finanzas (JFC por sus siglas en inglés),
organizara audiencias publicas durante abril. Una de ellas sera una audiencia virtual el 28 de abril. Sus comentarios
sobre cdmo se utilizardn los fondos estatales durante los préoximos dos afios también pueden enviarse por correo
electronico. Para obtener mas informacion, visite legis.wisconsin.gov/topics/budgetcomments. Visite nuestro sitio
web FamilyVoicesWI.org para nuestras prioridades presupuestarias para nifios y familias y puntos de conversacion de
temas sugeridos si necesita ideas para su solicitud de presupuesto estatal para mejorar las vidas de las familias que

tienen nifios con discapacidades.
Ponga en marcha sus esfuerzos de abogacia

Visite la pagina de “Advocate” en el sitio web de Family Voices para encontrar herramientas y videos que le ayudaran a

redactar su mensaje para los formuladores de politicas. También se encuentran ejemplos de testimonios. Como fami-
lias que vivimos en el sistema, somos ingeniosos y creativos para encontrar y pagar las necesidades de nuestros hijos.

Invertir en las familias: Una prioridad presupuestaria para los abogadores de las discapacidades

Como familias que tienen hijos con discapacidades, muchos de nosotros luchamos por navegar por sistemas como la
atencién médica, los apoyos a largo plazo, la educacién y Medicaid. Mientras cada condado tiene un centro de recursos
para personas mayores con discapacidades, no existe un esfuerzo coordinado a nivel estatal para conectar a los nifios
con discapacidades y sus familias con la informacion y los servicios.

Family Voices, en asociacion con otros abogadores de la discapacidad en todo el estado, estd insistiendo a los
legisladores de Wisconsin a invertir en las familias agregando fondos al presupuesto para un centro de recursos para
discapacitados para nifios y familias (DRCCF). La DRCCF les dara a las familias un nombre, un nimero y personal
disponible en todo el estado para ofrecer informacidn, navegadores de recursos, defensores de los nifios y especialistas
en beneficios y una “puerta de entrada” a la elegibilidad para apoyos a largo plazo. Consulte el encarte de este boletin
y visite la pagina de formulacidn de politicas en nuestro sitio web para obtener mas informacion. Ahora es el momento

de ponerse en contacto con su representante electo si cree que esto es importante. Vaya a legis.wisconsin.gov para

encontrar sus representantes y averiguar quién lo representa a usted.

Cada familia tiene una voz ¢ Juntos, nuestras voces seran escuchadas
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https://legis.wisconsin.gov/topics/budgetcomments/
https://familyvoiceswi.org/wp-content/uploads/2021/03/AFC-2021-Leave-Behind-3.29.2021-compress.pdf
https://familyvoiceswi.org/wp-content/uploads/2021/03/AFC-2021-Family-Talking-Points-3.29.2021-compress.pdf
https://familyvoiceswi.org/wp-content/uploads/2021/03/AFC-2021-Family-Talking-Points-3.29.2021-compress.pdf
https://familyvoiceswi.org/advocate/
https://familyvoiceswi.org/about-us/policymaking/

é¢Sabia usted...? jAhora lo sabe!
¢Estas listo para la tele? Nuevas herramientas para familias

Como parte de la subvencién de la Ley CARES 2020, Family Voices a nivel nacional ha desarrollado videos y herra-
mientas para aumentar el acceso y la comprension de la telesalud para las familias. Mientras muchos de nosotros

hemos hecho la transicion para “ver” a nuestros proveedores virtualmente durante el afio pasado, todos podemos
mejorar nuestras experiencias con visitas remotas o virtuales con los proveedores de nuestros nifios.

Estos videos informativos ahora estan disponibles en nuestro sitio web FamilyVoicesWI.org. Echa un vistazo al
Fab 4, que incluye:

1. ¢Estas conectado?

2. {Tienes un dispositivo?

3. éPuede "ver" a tu proveedor?

4. La primera cita de telemedicina de su familia

Por parte de Wisconsin, tenemos un nuevo folleto informativo, é¢Esta usted tele-listo/a? y estamos proporcionando
sesiones de entrenamiento sobre el mismo tema utilizando Zoom. Venga y aprenda con nosotros sobre telesalud y

cémo aprovechar al maximo la préxima visita de su hijo.

6 de mayo, 9:00 - 4:30 y 7 de mayo, 9:00 - 1:00

La 362 Conferencia Anual de Circulos de la Vida se llevara a cabo virtualmente

usando Zoom. Los participantes tendran 28 sesiones grupales para elegir: aprenda Northeast Region
N , e g . Children’s Hospital

sobre Medicaid, programas de apoyo a largo plazo, perddn, planificacidn financiera, of Wisconsin

mapeo de la atencién, planes de atencion compartida y mucho mas. Fox Valley

877.568.5205
Este aio el Orador principal de: Matt Glowacki nos inspirard a ver nuestro mundo de

una manera mas inclusiva y empatica. Northern Region
Marathon County
iiiEste afo solo la Conferencia Circles of Life sera GRATUITA para las FAMILIAS!!! He\?\/'th Dept.
ausau
Visite algunas sesiones o quédese durante toda la conferencia. Aprovecha esta gran 866.640.4106

oportunidad de aprender y compartir con otras familias. Registracion:
. . Southeast Region
Circlesoflifeconference.com Children’s Hospital
Milwaukee
800.234.5437

Sesion anual de escucha de Family Voices*
Southern Region

iQueremos saber de usted! No se pierda la sesidon de escucha de Family Voices el 5 de Waismadn Center
. . . . - . . Madison
mayo de 4:00 a 5:15 pm. Diganos qué estd funcionando para su hijo y su familia y qué 800.532.3321
podria mejorar su vida al cuidar a su hijo con una discapacidad o necesidades
especiales de atenciéon médica. Western Region
Chippewa County
*{USTED NO tiene que asistir a la conferencia para participar en la sesién de escucha! Dept of Public Health

Chippewa Falls
800.400.3678
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https://familyvoiceswi.org/resource-library/
https://familyvoiceswi.org/wp-content/uploads/2021/03/Are-You-Tele-Ready-3.29.2021-compress.pdf
http://www.circlesoflifeconference.com/

Actualizacion de politica / presupuesto
iUn llamado a la accidn!

iAhora es el momento de informar a los legisladores estatales qué es importante para su familia y su comunidad!
Family Voices esta monitoreando de cerca el presupuesto estatal 2021-2023 y estamos animando a las familias a
mantenerse informadas y participar en la defensa de lo que es mejor para las familias de Wisconsin. Visite la opcién
"Advocate" en nuestro sitio web para encontrar nuestras preguntas de presupuesto, incluyendo el centro de recursos
para discapacitados para nifios y familias, aumentos en los fondos para la educacion especial y aumentos en los servi-
cios de salud mental en las escuelas y el personal de servicios para los alumnos, incluidos los trabajadores sociales, los
psicologos y las enfermeras escolares. Este personal adicional se necesita desesperadamente ahora mas que nunca a
medida que los nifios y adolescentes regresan a la vida escolar en persona.

Las audiencias del Comité Conjunto Actualizacion de la vacuna COVID

de Finanzas
A partir del 5 de abril, todos los adultos de 16 afios o
9 de abril - Whitewater mas ahora son elegibles para recibir una vacuna COVID

. . ratuita, sin embargo, el suministro aun es limitado, por
21 de abril - Rhinelander g - & . . i
lo que recibir la vacuna puede llevar tiempo. La mejor

22 de abril - Menomonie manera de averiguar donde hay vacunas disponibles
cerca de usted es visitar el sitio web de su departamen-

28 de abril - Virtual

to de salud local y / o comunicarse con los proveedores

Si planea ser parte de la sesién virtual, muy de atencién médica de su hijo. Muchas farmacias en
recomendable, tenga en cuenta que se requiere todo el estado ahora tienen vacunas disponibles con
preinscripcion y el espacio es limitado. Para cita previa.

obtener informacion sobre el registro, visite La nueva linea directa de COVID puede responder sus
legis.wisconsin.gov/topics/budgetcomments preguntas sobre la vacuna. Llamada 844.684.1064

s , Capacitaciones de Family Voices
éQuieres obtener mas

Family Voices y los Centros Regionales para Nifios y Jovenes con Necesidades
Especiales de Atencidon Médica estan organizando capacitaciones virtuales este
ano. jAprenda sobre programas y servicios para su hijo sin salir de casa! Visite

nuestro sitio web para conocer los horarios y los detalles de registracion -
familyvoiceswi.org/events/month

informacion?

Para obtener mas informacion

sobre estos articulos, visite estos

sitios web:

Family Voices of Wisconsin
familyvoiceswi.org

éQué Pasa Después De La ¢Usted sabia...? jAhora lo sabe!
Explica todos los recursos y

Secundaria? Conozca la

servicios para nifos con
discapacidades y necesidades
especiales de atencion médica desde
el nacimiento hasta la edad adulta

transicion a la vida adulta para
jovenes con discapacidades y
necesidades especiales de
atencion médica.

National Family Voices
familyvoices.org

Comité Conjunto de

joven.
Finanzas
legis.wisconsin.gov/topics/ Coordinar el cuidado de la Medicaid hecho facil:
budgetcomments salud de su hijo: Esta capaci- Le da una comprensién sélida de

tacion fue creada para ayudarle los programas de Medicaid para

Family Voices Telehealth 2 EERE RIS G G 6 nifios y cémo se financian.

familyvoices.org/
telehealth/curriculum/

cuidado de su hijo.
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“Lo que cuenta en la vida no es el mero

hecho de que vivimos. Es la diferencia que hemos
marcado en la vida de los demas lo que determinara
el significado de la vida que llevamos”.

—Nelson Mandela, 2002

Acerca de Family Voices

Si tiene un hijo con una discapacidad o una necesidad especial de atencion médi-
ca, iha venido al lugar correcto! Estamos aqui para ayudarlo a navegar por los
servicios disponibles para su familia. Es un sistema complicado y nuestro objetivo
es brindarles a usted y a su familia algunas herramientas. Conéctese con otras
familias, aprenda a defender a su hijo y descubra como puede ser una voz para
todos los nifos con necesidades especiales.

Cada familia tiene una voz ¢ Juntos, nuestras voces seran escuchadas

familyvoiceswi.org
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CENTROS DE RECURSOS PARA NINOS DISCAPACITADOS Y FAMILIAS

Apoyo para familias y nifios con discapacidades

- ¢Alguna vez ha tenido problemas para encontrar la informacién que necesita para apoyar a su hijo?
- ¢Ha realizado varias llamadas telefdénicas para obtener la respuesta a una pregunta?

- ¢Se pregunta si existe un servicio que pueda ayudar a su hijo y su familia?

- ¢ Tiene Medicaid, pero no sabe cuanto paga?

- ¢Su seguro le ha negado algun servicio a su hijo?

Si respondid “Si” a cualquiera de estas preguntas, ahora es el momento de hablar con su legislador sobre la creacién de
un Centro de Recursos para Nifios Discapacitados y Familias (DRCCF) en todo el estado.

EDUQUE A SU LEGISLADOR

Se necesitan $2.9 millones en fondos estatales para desarrollar e implementar un centro de recursos para discapacita-
dos para nifos y familias en todo el estado, de modo que las familias sepan donde obtener la ayuda que necesitan.

¢ QUE NECESITAN LAS FAMILIAS?

Las familias quieren una fuente confiable de informacion precisa. Las familias se benefician de un nombre en todo el esta-

do y un nimero para llamar. Crear un DRCCF en todo el estado para coordinar el alcance, el personal regional, las refe-

rencias a los servicios del condado y una persona con la que las familias puedan hablar para obtener ayuda para navegar

por sistemas complejos, que incluyen:

Informacidn, asistencia y recursos para ayudar a las familias a encontrar recursos, programas y servicios comunitarios

disponibles, navegadores familiares con experiencia vivida para brindar asistencia culturalmente competente, servicios

de defensa y asesoramiento sobre beneficios, acceso sin problemas a la determinacidn de elegibilidad para apoyos a lar-

go plazo, servicios, salud mental apoyos y Medicaid.

Algunos hechos:

Las familias luchan a diario para navegar por sistemas complejos como el cuidado de la salud, apoyos a largo plazo, edu-
cacién, recursos comunitarios y Medicaid. La falta de informacion y apoyo puede provocar una crisis familiar, la pérdida
de puestos de trabajo, la pérdida de oportunidades para el desarrollo infantil y la pérdida de estabilidad econdmica.
Wisconsin no tiene un esfuerzo coordinado a nivel estatal para conectar a los nifios con discapacidades y sus familias con
informacioén, asistencia y servicios.

56,000 nifios en Wisconsin tienen una discapacidad que requiere apoyos a largo plazo.

Solo el 25% de estos estan conectados a un programa de apoyo a largo plazo.

Los recursos actuales de informacidn y asistencia sirven a aproximadamente el 5% de estas familias.

La legislatura de Wisconsin asumid este compromiso con los adultos y los ancianos al financiar los Centros de
Recursos para Personas Mayores y Discapacitados (ADRC) en todos los condados.

Los ADRC no atienden a nifios.

Sin estos servicios y apoyos, la Unica opcidn para una familia que tiene necesidades criticas es colocar a su hijo
fuera del hogar, ya sea en una institucidn o en un hogar de crianza especializado.

Apoyar a las familias previene las crisis y maximiza el uso de los apoyos comunitarios, de salud y escolares
existentes.


https://legis.wisconsin.gov/

ANTECEDENTES

Se estima que aproximadamente 56,000 (DHS 2018) nifios en Wisconsin tienen una discapacidad como paralisis cerebral,
autismo, sindrome de Down o enfermedad mental que podria resultar en la necesidad de apoyos a largo plazo como equipo
especial, relevo, habilidades para la vida, formacién o educacion familiar. Uno o mds de nuestros programas de apoyo a largo
plazo atienden actualmente a aproximadamente 14,400 de estos nifios (p. Ej., Medicaid, Exenciones de apoyo a largo plazo para
nifios, Programa Katie Beckett, Servicios comunitarios integrales o Programa de opciones comunitarias para nifios).

Ademas del programa de apoyo a largo plazo para nifios,
actualmente existen en Wisconsin un pufiado de recursos de
informacién especificos sobre discapacidades. Mientras
algunos se enfocan en apoyar a las familias de nifios con
discapacidades, pocos tienen la capacidad de brindar servicios
integrales de informacidn y asistencia de programas cruzados para cuidar a su hijo.

en todo el estado. La mayoria se financia mediante subvencio- | § 1 de cada 4 reporta altos niveles de estrés en
nes con capacidad limitada. Los datos recientes muestran que comparacién con 1 de cada 20 familias sin nifios
estas organizaciones y programas estatales pudieron atender a con discapacidades.

menos del 5% de los 41,600 que podrian necesitar ayuda.

e 1de cada 4 familias de nifos con discapacidades vive por
debajo de la FPL en comparacion con 1 de cada 6 sin
nifios con discapacidades.

e Mads de la mitad reportan dificultades financieras.

e 1de cada 4 hatenido que recortar o dejar de trabajar

Un estudio de 2019 de 2,600 familias y jévenes de Wisconsin que recibieron asistencia de navegaciéon mostrd una reduccién en
la necesidad de beneficios publicos y un aumento en las expectativas en torno al empleo, la conexidn a servicios y apoyos, y
ayuda para lograr metas de educacién, empleo y autosuficiencia financiera. Otro estudio de 400 familias de Wisconsin con
acceso a informacién y asistencia mostré que mas del 80% de las familias se sentian mas capaces de hacer frente, navegar por
los sistemas, sabian a dénde acudir para obtener ayuday defender mejor a sus hijos.

El papel de la familia es Unico y esencial en el apoyo y el cuidado de los

"No tomé una promocion en el trabajo porque pensé | Nifios con discapacidad. Al brindar apoyo médico, conductual, financiero
que si nuestros ingresos suban, mi hija perderia y diario, las familias facilitan oportunidades para que sus hijos se
Medicaid. é Por qué nadie nos hablo de Katie Beckett | desarrollen, estén saludables, incluidos y conectados de manera
Medicaid?" significativa dentro de su comunidad. Pero para hacer esto bien, las

familias necesitan informacion precisa de una fuente confiable que
pueda ayudarlos a apoyar y defender a su hijo. A diferencia de los nifios tipicos, los nifios y jovenes con discapacidades
significativas pueden necesitar apoyos Unicos para participar plenamente y beneficiarse de las experiencias escolares, laborales
y comunitarias que benefician a todos los nifios. Los programas que pagan por estos apoyos y servicios, como las exenciones de
Medicaid y Medicaid, son esenciales para la salud y el bienestar de la familia.

Con frecuencia, proporcionar informacidn es mas que un simple nimero de teléfono. Requiere una comprension profunda de
los apoyos, servicios, experiencia familiar y la interaccién entre diferentes sistemas. Es fundamental que las familias reciban

informacién precisa, oportuna y completa que se base en la necesidad T —

iNo sabia que podiamos obtener ayuda para
base a las habilidades y valores de la familia. pagar los pafiales de mi nifio de 6 afios!"

identificada de la familia (centrada en la familia) y sea procesable en

¢QUIEN CREO ESTA PROPUESTA?

Wisconsin County Human Service Association DHS Children’s Long-Term Supports Council
Family Voices of Wisconsin Survival Coalition of Wisconsin Disability Organizations

Disability Rights Wisconsin

Para obtener mas informacidn, llame a Liz Hecht, 608.239.1364, liz@fvofwi.org
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