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Southern Regional Center
Children and Youth with
Special Health Care Needs

El Centro Regional del Sur para Nifios y Jovenes con Necesidades de atencion Médica Especiales (The Children

and Youth with Special Health Care Needs Southern Regional Center) es apoyado por el Departamento de Servicios
de Salud de Wisconsin (Wisconsin Department of Health Services), la Division de salud publica (Division of Public
Health), el Programa para Nifios y Jovenes con Necesidades de Atencion Médica Especiales (Children and Youth with
Special Health Care Needs Program) con fondos de la subvencién en bloque de los Servicios del Titulo V de Salud
Materno-Infantil (Maternal and Child Health Title VV Services) nimero B04MC21385. La publicacion original (2011) fue
financiada por la Administracion de Recursos y Servicios Sanitarios de los Estados Unidos (U.S. Health Resources
and Services Administration), la Oficina de salud materno-infantil (Maternal and Child Health Bureau), a través de la
subvencién numero HBMMC11063, las Subvenciones de Implementacion del Estado de Wisconsin para Mejorar los
Servicios para Nifios y Jovenes con Trastornos del Espectro Autista.

WAISMAN CENTER

UNIVERSITY OF WISCONSIN-MADISON

El Centro Waisman, de la Universidad de Wisconsin-Madison, se dedica al avance del conocimiento sobre el
desarrollo humano, las discapacidades del desarrollo y las enfermedades neurodegenerativas. Es uno de los

nueve centros nacionales que abarcan un Centro de Investigacion de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo
designado por el Instituto Nacional de Salud Infantil y Desarrollo Humano (National Institute of Child Health and
Human Development), y un Centro Universitario para la Excelencia en Discapacidades del Desarrollo (University
Center for Excellence in Developmental Disabilities, UCEDD, por sus siglas en inglés) designado por la Administracion
de Discapacidades del Desarrollo.

‘ ‘ Tener un hijo con necesidades especiales es con frecuencia
una experiencia de vida que altera; sin embargo, con el
apoyo de otro padre o madre comenzamos a ver a través
de las grietas y a encontrar alegria en situaciones que
nunca habriamos imaginado. Nuestro viaje continua,
pero esta vez sentimos que sobreviviremos porque

sabemos que otro padre ya lo ha hecho.
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;Quiénes son los Ninos y Jévenes con Necesidades
de Atencion Médica Especiales (CYSHCN, por sus
siglas en inglés)?

Cualquier persona desde su nacimiento hasta los
21 anos de edad con una enfermedad o trastorno
fisico, del desarrollo, de la conducta o emocional
de larga duracion.

Algunos ejemplos incluyen:

= Asma, diabetes, anemia falciforme, fibrosis
quistica, cancer infantil y enfermedades
cardiovasculares

= Trastorno de Déficit de Atencion e
Hiperactividad (TDAH) y enfermedades mentales

= Sindrome de Down, parélisis cerebral y
trastornos del espectro autista

= Deficiencias visuales y auditivas
= Espina bifida, distrofia muscular
= ...y muchas otras enfermedades
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ADEMAS DEL TRABAJO ORIGINAL DESARROLLADO PARA ESTA GUIA, SE
UTILIZARON LAS SIGUIENTES FUENTES CON AUTORIZACION:

Barbara Katz y Elizabeth Hecht, Formacién “;Lo sabia? jAhora lo sabe!” (“Did You Know? Now You
Know!”), Voces de las Familias de Wisconsin, Madison, Wisconsin (Actualizado 2019).
familyvoiceswi.org/learn/did-you-know-now-you-know

Identificar recursos para ninos/jévenes y familias - Apreciar el panorama general, lograr una experiencia
unica (Identifying Resources for Children/Youth and Families — Appreciating the Big Picture, Making

a Unique Journey), una presentacion desarrollada por el Centro Regional del sur para Nifios y Jévenes
con Necesidades de atencién Médica Especiales y el Equipo de formacién de conexiones comunitarias,
Madison, Wisconsin (Actualizado 2019).

Préximos pasos — Una gufa para las familias que se inician en los trastornos del espectro autista (Next
Steps — A guide for families new to autism spectrum disorders), 7* edicién, Sociedad de autismo de
Wisconsin y CESA 7, 2008/2009.

Sitio web del Departamento de Servicios de Salud de Wisconsin (www.dhs.wisconsin.gov) y otros sitios
web citados a lo largo de la Guia.
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GLOSARIO DE ABREVIACIONES Y ACRONIMOS

AAC Augmentative and Alternative Communication (Comunicacién
Aumentativa y Alternativa)

ABLE Achieving a Better Life Experience (Alcanza una Mejor Experiencia de Vida)

ACA Affordable Care Act (Ley del Cuidado de Salud a Bajo Precio)

ADA Americans with Disabilities Act (Ley de Estadounidenses con
Discapacidades)

ADHD Attention Deficit Hyperactivity Disorder (Trastorno de Déficit de
Atencién e Hiperactividad, TDAH)

ADRC Aging and Disability Resource Center (Centro de Recursos para el
Envejecimiento y la Discapacidad)

ASD Autism Spectrum Disorder (Trastorno del Espectro Autista, TEA)

ASC Autism Society of South Central Wisconsin (Sociedad de Autismo del Centro

Sur de Wisconsin)

ASGW Autism Society of Greater Wisconsin (Sociedad de Autismo del Gran
Wisconsin)

ASSEW Autism Society of Southeastern Wisconsin (Sociedad de Autismo del
Sudeste de Wisconsin)

BCBA Board Certified Behavior Analyst (Consejo de Analistas Conductuales
Certificados)

BPDD Board for People with Developmental Disabilities (Consejo para Personas
con Discapacidades del Desarrollo)

CAM Complementary and Alternative Medicine (Medicina Complementaria y
Alternativa)

CCOP Children’s Community Options Program (Programa de Opciones
Comunitarias para Nifios)

CCR IEP College Career Ready (Estar Listo para la Universidad y la Carrera)

CCS Comprehensive Community Services (Servicios Comunitarios Integrales)

CESA Cooperative Educational Service Agency (Agencia de Servicio Educativo
Cooperativo)

CLTS Children’s Long-Term Support (Apoyo a Largo Plazo para Nifios)

CYSHCN Children and Youth with Special Health Care Needs (Nifos y Jovenes
con Necesidades de Atencién Médica Especiales)

DHS Department of Health Services (Departamento de Servicios de Salud)

DPI Department of Public Instruction (Departamento de Instruccién Publica)

DSAW Down Syndrome Association of Wisconsin (Asociacién de Sindrome de
Down de Wisconsin)

EBP Evidence-Based Practice (Practica Basada en la Evidencia)

FAPE Free Appropriate Public Education (Educacién Pablica Gratuita y
Apropiada)

GPS Getting Parents Started (Primeros Pasos para los Padres)

HCOS HealthCheck Other Services (Otros Servicios de HealthCheck)

Apéndice B

HCT Health Care Transition (Transicion de la Atencién Médica)

IDEA Individuals with Disabilities Education Act (Ley de Educacién para
Personas con Discapacidad)

IEP Individualized Education Program (Programa de Educacion
Individualizada)

IESP Individualized Family Service Plan (Plan de Servicio Familiar
Individualizado)

ILC Independent Living Centers (Centros de Vida Independiente)

LPHD Local Public Health Department (Departamento Local de Salud Publica)

MA Medical Assistance (also referred to as Medicaid, Title XIX or Title 19)
(Atencién Médica — también mencionada como Medicaid, Titulo XIX
o Titulo 19)

MDA Muscular Dystrophy Association (Asociacién de la Distrofia Muscular)

NAMI National Alliance on Mental Illness (Alianza Nacional de Salud Mental)

OCI Office of the Commissioner of Insurance (Oficina del Comisionado de
Seguros)

OCR U.S. Department of Education Office of Civil Rights (Departamento de
Educacion de los Estados Unidos, Oficina de Derechos Civiles)

OT Occupational Therapist (Terapeuta Ocupacional)

PCP Primary Care Provider (Proveedor de Atencién Primaria)

PT Physical Therapist (Terapeuta Fisico)

PTP Postsecondary Transition Plan (Plan de Transicién Postsecundaria)

SFTA Supporting Families Together Association (Asociacién de Apoyo
Conjunto a las Familias)

SLP Speech and Language Pathologist (Patélogo del Habla y del Lenguaje)

SSDI Social Security Disability Insurance (Seguro de Discapacidad de la
Seguridad Social)

SSI Supplemental Security Income (Ingreso Suplementario de la Seguridad)

WATI Wisconsin Assistive Technology Initiative (Iniciativa de Tecnologia
Asistencial de Wisconsin)

WCBVI Wisconsin Center for the Blind and Visually Impaired (Centro de
Wisconsin para Ciegos y Deficientes Visuales)

WESP-DHH Wisconsin Educational Service Program for the Deaf and Hard
of Hearing (Programa de Servicios Educativos de Wisconsin para Sordos
y Personas con Dificultades Auditivas)

WIFACETS Wisconsin Family Assistance Center for Education, Training
and Support (Centro de Asistencia Familiar para la Educacién, la
Formacién y el Apoyo de Wisconsin)

WSD Wisconsin School for the Deaf (Escuela de Wisconsin para Sordos)

WSPEI Wisconsin Statewide Parent Educator Initiative (Iniciativa de Padres
y Educadores del Estado de Wisconsin)

Acerca de esta Guia

| Criar a un hijo con necesidades de atencion médica especiales o con discapacidad

u puede ser un desafio y no puede saber todo lo que hay que saber inmediatamente.
Esperamos que esta Guia de orientacion le ayude ahora y con los cambios que
encontrard en su camino futuro.

El Programa de Wisconsin para los Nifios y Jovenes con Necesidades de Atencién Médica
Especiales elabord esta guia en colaboracién con la Comunidad de Practica del Trastorno
del Espectro Autista y Otras Discapacidades del Desarrollo (Community of Practice on
Autism Spectrum Disorder and other Developmental Disabilities). El Centro Regional del
Sur (Southern Regional Center) en el Centro Waisman mantiene la Guia de Orientacion
disponible y actualizada.

El propdsito de esta guia es ayudar a las familias que tengan inquietudes o preguntas sobre el
desarrollo de sus hijos o que hayan recibido el diagnéstico de una necesidad de atenciéon médica
especial o discapacidad. Proporciona breves descripciones de los programas, servicios y sistemas
de apoyo, ademads de ofrecer informacién de contacto para conocer mejor estos y otros recursos.

UN MENSAJE ESPECIAL PARA LAS FAMILIAS

Descubrir o sospechar que su hijo tiene una necesidad especial no es fécil.

La mayoria de nosotros espera que la crianza transcurra como planeamos y
no contamos con que nuestro hijo sufra retrasos o sea diferente a los demads
nifios. Estd guia proporciona un punto de partida para descubrir los servicios
y recursos disponibles en Wisconsin. Recuerde, tanto su hijo como su
camino son unicos. Encontrar los servicios de atencién médica, de educaciéon
y comunitarios para ayudar a su hijo a alcanzar su méximo potencial le
llevara algtin tiempo, pero hay recursos disponibles en Wisconsin, asi como
profesionales y padres que estdn encantados de ayudarlo a usted y a su hijo.

Acerca de esta guia



6

ENCUENTRE SU CAMINO —Una guia de orientacién para las familias de Wisconsin que tienen los Nifios y Jévenes con Necesidades de Atencién Médica Especiales y discapacidades

*
Wisconsin Regional Centers
Children and Youth with
Special Health Care Needs

primeros pasos para los padres (geﬂz'ﬂg parents sz‘arteaﬁ :Qué necesita saber? ¢ A dénde quiere ir? Podemos ayudatlo a llegat!

Family/child name

B OBJETIVO 1

Contacto

Teléfono

Correo electréonico

Resultados

Guided by

B OBJETIVO 3

Contacto

Teléfono

Correo electrénico

Resultados

Préximos Pasos

Préximos Pasos

[l OBJETIVO 2

Contacto

Teléfono

Correo electrénico

Resultados

B OBJETIVO 4

Contacto

Teléfono

Correo electréonico

Resultados

Préximos Pasos

Préximos Pasos
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Primeros pasos

B W El camino de tener un hijo con necesidades de atencion médica especiales comienza de muchas formas dife-
| rentes. Para algunos, el camino comienza cuando nace su hijo, o incluso antes. Para otros, comienza un poco
mds adelante, cuando los padres detectan retrasos en el desarrollo de su hijo, cuando aparecen problemas de
salud o surgen problemas en la escuela.
A lo mejor su hijo ya tiene un diagndstico, o recientemente le ha preocupado el desarrollo o la salud de su hijo y
quiere obtener mas informacién. Dondequiera que empiece su camino, en esta Guia de orientacién se describen
muchos programas que pueden ayudarlo a cuidar de su hijo con necesidades especiales. Piense en lo que seria mas
util para usted. Para algunas familias, el acceso a la informacién y a alguien que pueda ayudarlas a pensar las cosas
detenidamente puede bastar. Otras podrian necesitar hablar con otra familia o un grupo de familias con experien-
cias similares. Y otras podrian necesitar ayuda para pagar las cosas que su hijo y su familia necesitan. Los consejos
que encontrard a continuacién le ayudaran a empezar. Aunque algunas sugerencias puede que no coincidan con las
necesidades inmediatas de su familia, otras podrian serle muy ttiles.

Comience con los Centros Regionales para Nifios y Jovenes con Necesidades de Atencién
Meédica Especiales (CYSHCN, por sus siglas en inglés) en su drea, o bien con el Centro de
Recursos Well Badger (Well Badger Resource Center).
www.dhs.wisconsin.gov/cyshcn/regionalcenters.htm
www.wellbadger.org
= Recuerde que usted es quien mejor conoce a su hijo. Si le preocupa el desarrollo de
su hijo, solicite que su médico (proveedor de atencién médica primaria) le realice una
prueba de desarrollo y que remita a su hijo a una evaluacién en de Nacimiento a 3 Afios
(Birth to 3) o en su distrito escolar local.

= Conozca mejor la enfermedad de su hijo — hay muchos
recursos disponibles.

= Busque un grupo de apoyo, en linea o en persona, o pongase en
contacto con De Padre a Padre de Wisconsin (Parent to Parent
of Wisconsin) (p2pwi.org) para que ellos puedan ponerlo en
contacto con una familia con experiencias similares.
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PRIMEROS PASOS (CONTINUACION)

[ ]
RESOURCE CENTER .
[ ]

Aproveche la ayuda disponible a través de su coordinador de servicio o del encargado

de su caso (si ya dispone de uno) para acceder a recursos, Servicios y apoyos en su

comunidad.

Piense una forma de organizar y llevar un seguimiento de todos los historiales médicos,

registros escolares y de otros tipos, asi como de registrar todas las citas médicas, notas e

informacion de contacto de los proveedores.

Explore las oportunidades y los servicios educativos:

= Menores de tres afios: Intervencién Temprana en de Nacimiento a 3 Afos (Birth to
3 Early Intervention)

= Entre los 3 y los 21 aiios: servicios de Educacion Especial en las Escuelas Publicas

Conozca mas sobre las formas de pagar por el cuidado que su hijo necesita. Averigiie

lo que cubre su seguro privado o investigue el Programa Medicaid de Wisconsin,

Programa de Opciones Comunitarias para Nifios (Children’s Community Options

Program, CCOP, por sus siglas en inglés) o el Programa de Exencién de Apoyo a Largo

Plazo para Ninos (Children’s Long-Term Support Waiver Program).

Siga adelante y recuerde que hay personas dispuestas a ayudarlo.

DONDE HACER PREGUNTAS

El Centro de Recursos Well Badger (Well Badger Resource Center) ofrece informacién
relacionada con la salud y servicios de derivacién para individuos, familias y profesionales.
Los servicios son gratuitos, confidenciales y estidn disponibles para cualquier persona en
Wisconsin. Well Badger se especializa en derivaciones para nifos y jévenes con necesidades de
atencién médica especiales, mujeres embarazadas y en posparto y familias con bajos ingresos.
Los especialistas de Well Badger estan disponibles de lunes a viernes, entre las 7 a.m. y las 6
p.m. Para contactarlos:

Llame al: 1-800-642-7837

Mande un mensaje al: 608-360-9328

Envie un correo electrénico a: help@wellbadger.org
Facebook Messenger: www.facebook.com/wellbadger
Chat en vivo: www.wellbadger.org

También puede visitar www.wellbadger.org para consultar un directorio en linea de miles
de servicios y programas gratuitos/de bajo coste en Wisconsin.
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jLe Agradecemos Que Haya Leido Esta Guia!

W 0 Esperamos que esta Guia de orientacién sea informativa y le proporcione los

u recursos necesarios para responder a muchas de sus preguntas mientras sigue
su camino como progenitor de un nifo con necesidades de atencién médica
especiales. Lo animamos a que guarde esta guia y la revise de nuevo en el futuro
a medida que su camino tome nuevos rumbos o vaya en nuevas direcciones.
Tener un hijo con necesidades especiales puede ser un desafio y puede haber
baches en el camino, pero en Wisconsin existen servicios y apoyos y muchas
organizaciones y personas que estan disponibles para ayudarlo. Y recuerde que
siempre puede ponerse en contacto con su Centro Regional CYSHCN o con
el Centro de recursos Well Badger para consultarles sobre cualquiera de los
materiales incluidos en esta guia.
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OTRAS CONSIDERACIONES

® El Centro de Recursos para el Envejecimiento y la Discapacidad de su
condado (ADRC, por sus siglas en inglés) proporciona informacién sobre una
amplia gama de programas y servicios, ayuda a las personas a comprender
las diversas opciones de cuidados a largo plazo disponibles para ellas, ayuda a
las personas a solicitar programas y beneficios y sirve como punto de acceso
para los cuidados a largo plazo financiados con fondos ptblicos. Ayudan con
Medicaid, apoyos a largo plazo, transporte, modificaciones en el hogar y mas.
Encuentre su ADRC en:
www.dhs.wisconsin.gov/adrc/consumer/index.htm

= La Division de Rehabilitacién Vocacional (Division of Vocational
Rehabilitation, DVR, por sus siglas en inglés) trabaja con estudiantes con
discapacidades que estdn haciendo la transicién de la escuela secundaria al
empleo y a la formacién. La DVR trabaja con el Departamento de instruccién
publica (DPI, por sus siglas en inglés) y el Departamento de Servicios de
Salud (DHS, por sus siglas en inglés) para ayudar a los estudiantes a tener una
transicion sin problemas de la escuela al trabajo y a los servicios comunitarios.
Encuentre mds informacién en:
dwd.wisconsin.gov/dvr/job-seekers/transition/transition-students.htm

También hay recursos que pueden ayudarlo a ver el panorama general de la transicién:

= ;Qué Hay Después de la Escuela Secundaria? (What's After High School?) Formacién sobre la transicién (formacién
en linea y en vivo para las familias)
www.familyvoiceswi.org/learn

® Guia de recursos de transicién de Wisconsin
promisewi.com/transition-guide
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[ Centro Regional del Nordeste ¥ Centro Regional del Norte (Northern

Wisconsin cuenta con cinco centros regionales que apoyan a las familias de para nifos y jévenes con necesidades de atencién
médica especiales y a los proveedores que los atienden. Sus servicios son gratuitos y confidenciales.

Cada centro regional cuenta con especialistas que, en horario de trabajo, pueden ayudarlo a encontrar respuestas, proporcionarle

apoyo en liderazgo y defensa familiar, encontrar servicios y ponerlo en contacto con los recursos de la comunidad.

Puede encontrar informacién adicional, incluyendo enlaces a programas y .. °

servicios en:

® Departamento de Servicios de Salud de Wisconsin (Wisconsin Department

of Health Services), Programa para Ninos y Jévenes con Necesidades de
Atencion Médica Especiales (Children and Youth with Special Health Care
Needs Program).
www.dhs.wisconsin.gov/cyshcn/index.htm

Los Centros de Recursos para el Envejecimiento y la Discapacidad (Aging and
Disability Resource Centers, ADRCs, por sus siglas en inglés) ofrecen apoyo a
jovenes desde los 17 afnos y medio y a sus familias. Cada condado cuenta con
un ADRC. Un ADRC proporciona informacion sobre programas y servicios de
cuidados a largo plazo disponibles en su drea y ayuda a las personas a solicitar
programas y beneficios.

www.dhs.wisconsin.gov/adrc/consumer/index.htm

Los cinco Centros Regionales de Wisconsin para Nifios y Jovenes con Necesidades de
Atencion Médica Especiales

B Centro Regional del Sudeste
(Southeast Regional Center)
southeastregionalcenter.org
800-234-5437
Correo electrénico: serc@chw.org

M Centro Regional del Sur (Southern
Regional Center)

cyshen.waisman.wisc.edu -.-‘-

SpEs [l Centro Regional del Oeste
Correo electrénico: cyshcn@waisman.wisc.edu (Western Regional Center)
co.chippewa.wi.us/government/
public-health/children-with-
special-health-care-needs
800-400-3678

Correo electrénico: wrccyshcn@
co.chippewa.wi.us

(Northeast Regional Center)
northeastregionalcenter.org
877-568-5205

Correo electrénico: infonerc@chw.org

Regional Center)
northernregionalcenter.org
866-640-4106

Correo electrénico: specialneedsinfo@
co.marathon.wi.us

Primeros pasos
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ELEGIBILIDAD, INSCRIPCION Y DERECHO A SUBSIDIO

Si busca ayuda para pagar las cosas que su hijo y su familia necesitan, aqui tiene
dos preguntas que debe tener en cuenta:

cHay requisitos de elegibilidad e inscripcién?

La mayoria de los programas y servicios tienen requisitos o pautas para admitir
a un nifo en un programa. Para inscribirse en un programa, es posible que tenga
que rellenar el documento correcto antes de una fecha determinada. Para ser
elegible en un programa, es posible que usted o su hijo tengan que cumplir con
un cierto nivel de discapacidad o necesidad econdmica.

¢ Qué es un derecho a subsidio?

Algunos beneficios o programas estdn obligados por ley a proporcionar apoyos
y servicios a todos los ninos elegibles. Los niiios elegibles tienen derecho a
recibirlos.

El Programa de Nacimiento a 3 Afos (Birth to 3 Program) y los programas de
educacion especial de las escuelas son ejemplos de este tipo de programas.

Otros programas, como el Programa de Exencién de Apoyo a Largo Plazo para
Ninos (CLTS, por sus siglas en inglés) y el Programa de Opciones Comunitarias
para Ninos (CCOP, por sus siglas en inglés) no estan obligados a atender a todos
los nifios elegibles. A veces estos programas no tienen suficiente dinero. Pueden
tener una “lista de espera” y atender a los nifios una vez haya fondos disponibles.
Incluso los programas que requieren que se atienda a todos los niflos elegibles

a veces tienen un retraso en los servicios o un ndmero limitado de proveedores
disponibles.
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CONSIDERACIONES LEGALES

A medida que su hijo se acerca a la edad adulta, puede haber nuevas consideraciones
legales. Estas podrian incluir acuerdos de toma apoyada de decisiones, tutela, poder
notarial para la atencion médica, fideicomisos de necesidades especiales y otras. Es
importante que la persona con la necesidad especial/discapacidad tenga voz y voto en
su propio futuro. Independientemente de la herramienta que se utilice para ayudar a
la persona a estar segura, las preferencias de la persona deben ser tenidas en cuenta.
Las mejores decisiones se toman en conjunto. La persona con una necesidad especial/
discapacidad debe tener tanto poder de decisién como sea posible.

Se puede encontrar mas informacién sobre estos y otros instrumentos juridicos en:

= Toma Apoyada de Decisiones
wi-bpdd.org/index.php/supporteddecision-making/

® Formularios de instrucciones anticipadas del estado de Wisconsin
www.dhs.wisconsin.gov/forms/advdirectives/index.htm

= ;Qué es un fideicomiso para Necesidades Especiales o Discapacidades?
www.wispact.org/what-is-a-trust

= Fideicomisos para Necesidades Especiales
www.snp-llc.com/special-needs-trust

Centro de Apoyo a la Tutela de la Agencia de Recursos para el Envejecimiento del Gran Wisconsin (GWAAR, por sus siglas en
inglés). Para utilizar el servicio de la GWAAR, debe tener 17 ailos y medio o mas. GWAAR proporciona informacién legal sobre

tutela de adultos solamente y sobre personas en transicién hacia la edad adulta.

= Linea de ayuda: 855-409-9410
Correo electrénico: guardian@gwaar.org
gwaar.org/guardianship-resources

Transicién a la edad adulta
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ATENCION MEDICA
El paso de la pediatria al sistema de atenciéon médica para adultos se denomina Transicién de la Atencién Médica (HCT, por sus
siglas en inglés). La HCT puede implicar encontrar nuevos médicos, ir a un hospital nuevo, decidir quién toma las decisiones,
aprender a mantenerse sano, usar el sistema de atenciéon médica y mucho mds. A partir de los 12 anos, los jévenes y las familias
pueden ir un paso por delante al completar una evaluacién de preparacién para la transicion y al desarrollar las habilidades
necesarias para tener éxito en el sistema de atencién médica para adultos. Las familias deben ser conscientes de que los cambios
en la privacidad y en la capacidad de consentir algunos tratamientos pueden comenzar desde los 12 afios de edad. Encuentre mds
recursos en:
= Transicion de la Salud de Wisconsin (Health Transition Wisconsin): apoyo a la
transicion de la juventud
healthtransitionwi.org
= Transicion Conseguida (Got Transition)
gottransition.org

= Su Centro Regional ofrece formaciones para las familias mientras se preparan para la
transicion en la atencién médica. Encuentre su Centro Regional en la pagina 9.

VIDA INDEPENDIENTE
= Centros de recursos para el envejecimiento y la discapacidad
dhs.wisconsin.gov/adrc/index.htm

Los Centros de Vida Independiente de Wisconsin (Wisconsin Independent Living Centers,
ILC, por sus siglas en inglés) son organizaciones regionales sin dnimo de lucro que ayudan a
las personas con discapacidades a lograr y mantener vidas productivas en sus comunidades.
Los Centros de Vida Independiente de Wisconsin proporcionan 5 servicios bésicos:

1) Informacioén y derivacion

2) Formacién en habilidades para la vida independiente

3) Apoyo de los compaiieros

4) Defensa

5) Servicios de transicién

Los servicios de transicidn ofrecidos por los ILC incluyen facilitar la transicién de los jévenes con discapacidades al entrar en la
edad adulta y centrarse en objetivos relacionados con la educacion, el empleo y la vida independiente.

Para localizar su ILC local y conocer los servicios especificos que ofrecen, visite: ilresources.org
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Deteccion temprana

PRUEBAS PARA DETECTAR RETRASOS EN EL DESARROLLO

B B A medida que los nifios crecen, adquieren nuevas habilidades: una primera sonrisa, palabra 'y
[ ] paso. Desarrollan habilidades mientras juegan, aprenden, hablan, se mueven e interactiian con
los demds. Cuando un nifno no adquiere habilidades a una edad determinada o las adquiere

mucho mds tarde que sus compaiieros de la misma edad, se denomina retraso en el desarrollo.

Las pruebas rutinarias del desarrollo pueden ayudar a determinar si su hijo estd alcanzando los hitos
de desarrollo importantes. Los padres suelen ser los primeros en percibir que algo no va bien en el
desarrollo de su hijo. Hable con el médico de su hijo acerca de lo que le preocupa. Si se sospecha de la
existencia de problemas por el desarrollo, el médico puede derivar a su hijo a una evaluacién adicional
con el Programa de Nacimiento a 3 Afios o con el Programa de Educacién Especial (Special Education
Program) del distrito escolar local. Su hijo puede realizar pruebas del desarrollo a
través de su proveedor de atencién primaria o de un Programa de deteccién temprana
Head Start/Early Head Start. Recuerde, darse cuenta pronto de que un nifo necesita
ayuda y el hecho de que ese nifno reciba ayuda tienen un impacto positivo y duradero.

Si le preocupa el desarrollo de su hijo y desea hablar con alguien sobre pruebasy
evaluaciones, hable con el médico de su hijo o péngase en contacto con:

® Centro de recursos Well Badger
800-642-7837 — pregunte por la persona de contacto del Programa de
Nacimiento a 3 Afios en su condado.
www.wellbadger.org

= De Nacimiento a 3 Afios (para niflos menores de 3 afios)
www.dhs.wisconsin.gov/birthto3/index.htm

® Programas de Educacion Especial para la Primera Infancia (Early Childhood
Special Education Programs) (para nifios de 3 a 6 afos)
apps6.dpi.wi.gov/SchoolDirectory/Search/PublicDistrictsSearch — busque su distrito
escolar local y llame para recibir la informacién de contacto del programa de educacion especial
para la primera infancia.

®  Asociacién Head Start de Wisconsin (Wisconsin Head Start Association)
608-442-6879
whsaonline.org

Deteccién temprana
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- < MAS INFORMACION — MONITOREO DEL DESARROLIOY
PRUEBAS PARA DETECTAR RETRASOS EN EL DESARROLLO

B Monitoreo del desarrollo—Seguimiento de los hitos de desarrollo de su hijo

Acttia Pronto Wisconsin (Act Early Wisconsin)
actearly.wisc.edu

Folleto de Momentos Sobre Hitos del Centro para el Control y la Prevencién de
Enfermedades (Center for Disease Control and Prevention, CDC, por sus siglas en
inglés)

www.cdc.gov/ncbddd/actearly/milestones/index.html

App de seguimiento de Momentos Sobre Hitos del CDC (CDC Milestone Moments
Tracker App)

www.cdc.gov/ncbddd/actearly/milestones-app.html

Monitoreo y pruebas del desarrollo
www.cdc.gov/ncbddd/childdevelopment/screening.html

M Pruebas para detectar el Trastorno del espectro autista (TEA)
Recomendaciones de pruebas del CDC
www.cdc.gov/ncbddd/autism/screening.html

Lista de Control Modificada para el Autismo en Nifios Pequenos (Modified Checklist
for Autism in Toddlers, M-CHAT, por sus siglas en inglés)
m-chat.org

Sobre la Escala de Observacion para el Diagnéstico del Autismo (Autism Diagnostic
Observation Schedule, ADOS, por sus siglas en inglés)
www.appliedbehavioranalysisprograms.com/faq/
what-is-the-autism-diagnostic-observation-schedule/
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Transicion a la Edad Adulta
ESCUELAS

B W El proposito de planificar la transicion escolar es ayudar a los estudiantes y a sus familias para la vida

B después de la escuela secundaria. En Wisconsin, los estudiantes con discapacidades que cumplen 14 aiios
deben tener un Plan de Transicion Postsecundaria (PTP, por sus siglas en inglés). El estudiante debe ser
invitado a una reunion de IEP en este momento y el equipo de IEP y él desarrollan el plan de transicion
juntos. Es importante que el estudiante tome la iniciativa tanto como sea posible en sus reuniones de IEP.
Todos los IEP estdn diseniados para ayudar al estudiante a estar listo para la universidad y la carrera (CCR
IEP, por sus siglas en inglés).

El plan de transicién del estudiante debe de incluir objetivos por escrito que sean medibles para cuando
gradué de la escuela preparatoria. Esto se aplica a las dreas de empleo (es decir, trabajar a tiempo completo
o parcial), a la educacion/formacion (es decir, asistir a la universidad, a un programa de certificado a corto
plazo, recibir formacion en el trabajo) y, cuando sea apropiado, a la vida independiente (es decir, cuidar

de la propia salud y necesidades médicas, vivir fuera de casa y encontrar oportunidades recreativas).

Para decidir estos objetivos, se realizan evaluaciones de transicién de manera continua para explorar las
fortalezas y necesidades del estudiante. Este es también un momento en el que las familias y el estudiante
necesitan empezar a pensar en la edad de consentimiento. Cuando el estudiante cumpla 18 afios tendra mas
derechos legales, por lo que es importante explorar opciones como la toma apoyada de decisiones o la tutela antes de los 18 anos.

Una vez decididos los objetivos, el equipo del IEP planificard los servicios de transicién y las actividades en las que el estudiante
participard mientras esté en la escuela secundaria. El equipo también ayudara al estudiante a elegir las clases que le ayudarén a
alcanzar sus objetivos. Para ayudar a alcanzar dichos objetivos, a menudo se invita a agencias de adultos para proporcionar apoyo
adicional.

Un estudiante con una discapacidad tiene derecho a asistir a la escuela hasta que se gradde con un diploma comun o hasta la
edad de 21 afios. Si un estudiante, junto con su familia, decide permanecer en la escuela hasta los 21 aiios, el distrito escolar es
responsable de proporcionar la programacién de transicién como habilidades vocacionales, formacion en habilidades para la vida
y otros programas comunitarios. La programacién probablemente se proporcionard fuera del edificio de la escuela. Los siguientes
recursos pueden ayudar a una familia en el proceso de transicion:
® Aplicacion para la transicion de Wisconsin (WiTransition App)
witig.org/self-advocacy- tools/witransition app/

® Departamento de instruccién publica — servicios de
transicién para estudiantes con discapacidades

= Subvencién para mejorar la transicién de Wisconsin dpi.wi.gov/sped/topics/transition

(Wisconsin Transition Improvement Grant)

witig.org
Transicién a la edad adulta

49



48

ENCUENTRE SU CAMINO —Una guia de orientacién para las familias de Wisconsin que tienen los Nifios y J6venes con Necesidades de Atencién Médica Especiales y discapacidades

Cuidar de la Salud

LA ENFERMEDAD DE SU HIJO

B W Usted es comparniero del médico y del equipo de atencion médica de su hijo. Para ser
u efectivo, es importante que aprenda sobre la enfermedad de su hijo. ;No se trata de
una actividad que hard una sola vez! A medida que su hijo crezca y madure, sus nece-

sidades de salud, de conducta y emocionales cambiardn y surgirdn nuevas preguntas.
Ademds, es posible que aparezcan nuevos tratamientos y terapias.

Existe una amplia variedad de informacién en linea y su Centro regional CYSHCN podra
orientarlo sobre recursos. Su clinica, sistema de atencién médica local u hospital pueden
tener informacién u hojas informativas sobre enfermedades. Ademas, puede ser ttil hablar
con otras familias que tengan un nifio con una discapacidad o enfermedad similar.

Los puntos de partida en linea incluyen:

= Temas de salud infantil de la Academia Americana de Pediatria
(American Academy of Pediatricians Children’s Health Topics)
healthychildren.org/english/health-issues/conditions/pages/
default.aspx

= Fuente de referencia genética (Genetics Home Reference)
www.ghr.nlm.nih.gov

® Salud infantil, enfermedades y trastornos (Kids Health Disease
and Conditions)
www.kidshealth.org/parent/medical

= Centro nacional de defectos congénitos y discapacidades del
desarrollo (National Center on Birth Defects and Developmental
Disabilities) Centros para el control y la prevencién de
enfermedades (Centers for Disease Control and Prevention)
www.cdc.gov/ncbddd

También existen organizaciones para diagndsticos
especificos. Algunos ejemplos son:

m Sociedad de autismo (((Autism Society)
www.autism-society.org

® Asociacién Americana de Diabetes ((American
Diabetes Association)
https://www.diabetes.org/diabetes/newly-
diagnosed

m Fundacion para la Epilepsia (Epilepsy Foundation)
www.epilepsy.com/article/2013/2/newly-
diagnosed-seizures-or-epilepsy-where-do-i-find-
information

Cuidar de la salud
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HOGAR MEDICO

Su relacién con su proveedor de atencién primaria puede ser una “basada en el
hogar” que le ayude a pensar en todas las necesidades de su hijo y su familia. A
veces, a esto se le denomina Hogar Médico. Es una manera de saber lo que una
clinica de atencién primaria puede hacer y cémo puede trabajar con su médico.

Sabe que tiene un Hogar Médico cuando su clinica de atencién primaria:

= o conoce y lo ayuda con las necesidades especiales de su hijo
® o escucha y trabaja con usted como un compafero

® |o ayuda a planificar los cuidados de su hijo y lo ayuda a conectar con los
recursos de la comunidad

= e ofrece personal accesible cuando lo necesita y acepta su seguro médico
® o ayuda con otras visitas y habla con otros médicos y cuidadores que
> trabajan con su hijo
. l = trabaja con su familia para hacer la transicion (cambiar) a los servicios de
/- , , atencién médica para adultos cuando su hijo se convierta en adulto
| ¢ MASINFORMACION
Para obtener mds informacién acerca del Hogar Médico, dirfjase a:

) ® Centro nacional de recursos para el Hogar Médico centrado en el paciente/la
familia (National Resource Center for Patient/Family-Centered Medical Home)
medicalhomeinfo.aap.org/Pages/default.aspx

® Portal del Hogar Médico (Medical Home Portal)
www.medicalhomeportal.org

“Coordinar la atencién médica de su hijo’

Para saber més sobre un hogar médico
y las herramientas que las familias
pueden usar para asociarse con los
proveedores de su hijo y asi coordinar

e 25 . ® Iniciativa del Hogar Médi isconsin (Wi in Medical H
su atencién médica, visite: ciativa del Hogar Médico de Wisconsin (Wisconsin Medical Home

Initiative)
= familyvoiceswi.org/learn/ www.wismbhi.org/initiatives/medical-home

condiiva g ou clidlile el i cne) = Alianza nacional para la promocidn de la salud del adolescente (National

Alliance to Advance Adolescent Health)
www.thenationalalliance.org/adolescent
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BENEFICIOS DE LA SEGURIDAD SOCIAL

El Ingreso Suplementario de la Seguridad (Supplemental Security Income, SSI, por sus siglas en
inglés) es un beneficio mensual en efectivo que se basa en la discapacidad y los ingresos familiares.
En Wisconsin, las personas que reciben el SSI automéaticamente obtienen la cobertura de Medicaid.

= 800-772-1213
www.dhs.wisconsin.gov/ssi

®  El Ingreso Suplementario de la Seguridad (SSI) y los nifios con discapacidades
(Una hoja informativa de Voces de las Familias de Wisconsin)
familyvoiceswi.org/resource-library/

Si el menor (con o sin discapacidad) tiene un progenitor jubilado o discapacitado que recibe
Seguridad Social, o que ha fallecido, podria ser elegible para recibir beneficios de superviviente.
Estos beneficios se basan en el historial laboral de los padres hasta que el menor cumple 18 0 19
afios, si todavia estd en la escuela.

= 800-772-1213
www.ssa.gov/planners/survivors/ifyou.html

El Programa del Seguro de Discapacidad de la Seguridad Social (SSDI, por sus siglas en inglés) paga
beneficios a los adultos que tienen una discapacidad que comenzé antes de cumplir los 22 afios.
Consideramos este beneficio del SSDI como un beneficio “infantil” porque se paga en el registro de

y ganancias de la Seguridad Social del progenitor.
. ,.! = www.ssa.gov/ssi/text-child-ussi.htm
¢ = www.ssa.gov/pubs/EN-05-10026.pdf

Recursos Comunitarios

Su Centro Regional CYSHCN puede ayudarlo a encontrar otras maneras de pagar por lo que su hijo necesita, mas alla de los
programas estatales mencionados anteriormente. Las organizaciones en su comunidad podrian tener formas de ayudarlo.
Por ejemplo:

grupos civicos como Elks, Lions Club o Kiwanis

grupos caritativos como la Red de milagros para nifios (Children’s Miracle Network)
grupos religiosos

subvenciones

agencias de préstamo de material

Pague por lo que necesite
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LA EXENCION DE APOYO A LARGO PLAZO PARA NINOS (CLTS, por sus siglas en
inglés) Y OTROS PROGRAMAS

El Programa de Exencién de Apoyo a Largo Plazo para Nifios (CLTS, por sus siglas en inglés) -
proporciona financiacion y apoyo a las familias que tienen nifios con discapacidades y que son :
elegibles para Medicaid, para que puedan cuidar de sus hijos en casa y participar en sus comunidades.
Para obtener mas informacién, visite:

= Exenciones de Apoyo a Largo Plazo para Nifios
www.dhs.wisconsin.gov/children/clts/waiver/family/index.htm

= ;Qué es el Programa de Exencién de Apoyo a Largo Plazo para Nifos (CLTS, por sus siglas
en inglés)? (Una hoja informativa de Voces de las Familias de Wisconsin)
amilyvoiceswi.org/resource-library/

Programa de Opciones Comunitarias para Ninos (CCOP, por sus siglas en inglés)

El Programa de Opciones Comunitarias para Nifos (CCOP, por sus siglas en inglés) es un
programa estatal administrado por el condado que ofrece servicios y apoyo a las familias que
tienen hijos con discapacidades graves. El programa proporciona un gestor de casos que ayuda a
conectar a la familia con informacidén y recursos.

El CCOP puede utilizarse cuando los individuos son elegibles para el CCOP pero no para el CLTSy
como complemento de los servicios proporcionados bajo el CLTS. Los fondos del CCOP pueden ser
mas flexibles y pueden usarse para pagar por articulos y servicios no permitidos bajo la exencién. La
elegibilidad para el CCOP se basa en la edad, el nivel de atencion de la pantalla funcional del CLTS y el
entorno permitido.

Para obtener informacion sobre elegibilidad y contactos:

= www.dhs.wisconsin.gov/ccop

Servicios comunitarios integrales (CCS, por sus siglas en inglés)

El programa CCS ayuda a las personas a vivir su vida proporcionando apoyos que abordan sus
necesidades especificas relacionadas con la salud mental y el abuso de sustancias.
Para obtener informacion sobre elegibilidad y contactos:

= www.dhs.wisconsin.gov/ccs/index.htm
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PROVEEDORES DE ATENCION MEDICA
La atencién médica de un hijo debe comenzar con un proveedor de atencién primaria
y su seguro podria exigirle que elija uno. El proveedor de atencién primaria de su hijo
puede ser:
® un pediatra — un médico de nifos
= un médico de familia — un médico para niflos y adultos
® un med-peds — médico (medicina interna y pediatria combinados)
® una enfermera especializada — una enfermera certificada que puede realizar
exdmenes, dar un diagndstico, recetar y proporcionar derivaciones
® un asistente médico — un profesional médico que puede realizar eximenes, dar
un diagndstico, recetar y proporcionar derivaciones

El proveedor de atencién primaria de su hijo verd a su hijo en las visitas médicas de nifio
sano (well- child visits), le pondrd las vacunas y serd el primero al que debe consultar para el diagndstico y el tratamiento de los
problemas de salud y los retrasos del desarrollo. El proveedor de atencién primaria puede llevar a cabo pruebas del desarrollo
para comprobar si su hijo estd aprendiendo y moviéndose como lo hacen habitualmente los demads nifos de su edad.
Cuando las necesidades de atencién médica son mas complejas, el proveedor de atencién primaria puede recomendarle que
visite a un médico especialista. Un especialista es un médico experto en un drea de la medicina (p. ej., un médico del corazén o
cardiblogo). Puede encontrar descripciones breves de muchos médicos especialistas en la siguiente pagina web:
www.health.harvard.edu/staying-healthy/specialists
Para encontrar los proveedores de atencién médica que necesita, puede preguntarle a los médicos que ya estd viendo, a otras
familias que pueda conocer a través de un grupo de apoyo o en linea, o consultar:
= Su Centro regional CYSHCN o Centro de recursos Well Badger — no le pueden recomendar un médico, pero pueden
compartir con usted las experiencias de otras familias y darle una lista de opciones
= Una organizacién de diagnéstico especifico como la Asociacién de Sindrome de Down de Wisconsin (Down Syndrome
Association of Wisconsin) (www.dsaw.org o 414-327-3729) o Espinabifida de Wisconsin (Spina Bifida Wisconsin)
(www.sbwis.org o0 414-607-9061)
® [n “Hogar Médico” — Qué debo esperar de mi médico [(Una hoja informativa de Voces de las Familias de Wisconsin (Family
Voices of Wisconsin)]
familyvoiceswi.org/resource-library/a-medical-home-what-should-i-expect-from-my-doctor-2
= El Departamento de Servicios de Salud de Wisconsin: Encontrar y elegir a un médico
www.dhs.wisconsin.gov/guide/doctor.htm Cuidar de la salud
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DEPARTAMENTOS LOCALES DE SALUD PUBLICA

El departamento local de salud ptblica de su condado puede ser un buen

recurso para su familia. Los servicios varian segin el condado, pero pueden
incluir clinicas de vacunacién e informacién sobre servicios de atencién médica.
Averigtie los servicios y recursos que el departamento local de salud publica de su
condado puede ofrecerle en:

www.dhs.wisconsin.gov/lh-depts/counties.htm

CLINICAS PARA PERSONAS SIN SEGURO O CON SEGURO
INSUFICIENTE

Las familias que no tienen seguro médico privado o beneficios pablicos (tales
como BadgerCare Plus o Medicaid) o que no tienen una fuente regular de
atencién médica pueden no tener un proveedor de atencién primaria. Hay
clinicas y programas en Wisconsin que atienden a familias sin seguro o con

bajos ingresos. Existen muchas clinicas gratuitas, Centros de salud aprobados
por el gobierno federal (Federally Qualified Health Centers), Centros de salud
rurales (Rural Health Centers) y Centros de salud tribales (Tribal Health Centers);
cualquiera de ellos puede convertirse en su Hogar Médico y ayudarlo a encontrar
un proveedor de atencion primaria. También pueden ayudarle a usted y a su
familia a explorar opciones para conectar mejor con la cobertura de seguro
médico.

Puede encontrar una lista de clinicas, servicios y otros recursos en:

= Guia del consumidor sobre atenciéon médica — Gestionar las situaciones de
necesidad de atenciéon médica especial
www.dhs.wisconsin.gov/guide/special-cond.htm

= Centro de recursos Well Badger
www.wellbadger.org
1-800-642-7837
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COBERTURA DE ATENCION MEDICA PUBLICA (CONTINUACION)

Medicaid de Wisconsin/ForwardHealth

El Medicaid de Wisconsin estd financiado tanto por el gobierno federal como por el
estado de Wisconsin, Departamento de Servicios de Salud (DHS, por sus siglas en inglés).
Proporciona cobertura de atencién médica de alta calidad, cuidados a largo plazo y otros
servicios a los residentes de Wisconsin y tiene un conjunto de beneficios asociados. En
Wisconsin, el programa también se conoce como: BadgerCare Plus, Atencién Médica
(MA, por sus siglas en inglés), Titulo XIX o Titulo 19. La elegibilidad para Medicaid
puede basarse en los ingresos de la familia o en el nivel de discapacidad del nifio.

BadgerCare Plus

El programa BadgerCare Plus ofrece asistencia a familias y personas con bajos
ingresos. Una persona no necesita tener una discapacidad para estar cubierta
por BadgerCare Plus. La elegibilidad se basa en el tamaiio de la familia y en los
ingresos. Para obtener mds informacidén:

= Cubrir Wisconsin
Www.coveringwi.org

®  ForwardHealth
www.dhs.wisconsin.gov/forwardhealth/index.htm

Para obtener mds informacion y solicitar beneficios publicos: access.wisconsin.gov/access

Medicaid puede cubrir servicios o productos que los seguros privados no cubren. Algunos ejemplos son los paiales para nifios de
cuatro afios o mas y la atenciéon médica en el hogar, como por ejemplo los servicios de cuidado personal.

En algunas familias, un nifo esta cubierto tanto por un seguro médico privado como por Medicaid. Si su hijo estd cubierto
por ambos, siempre se facturard primero al seguro privado. Si el seguro privado no paga, entonces es posible que se facture a
Medicaid o que Medicaid pague su deducible o cualquier otro cargo restante.

Pague por lo que necesite 45



Ayuda con la cobertura médica: SALUD BUCAL

= ACCESS: una manera rapida y facil de ver si podria calificar para los Pas visitas periddicas al dentis~ta y una buena higiene bucal en el hogf{r son
programas de salud, de nutricién y otros programas de Wisconsin. 1mp01itantes para t.odos los niflos, pero pueden ser un reto para un nifio con
Wwww.access.wisconsin.gov necesidades especiales.

® ABC for Health: proporciona asesoramiento sobre beneficios de salud C'(')menzar une,l relacién con un dentista en una etapa temprana'de la vida de su
y servicios legales limitados para ayudar a las familias a explorar las hijo favorecera una buena salud bucal y puede ayudar a su dentista a conocer a
opciones de cobertura médica y anular las denegaciones inapropiadas de su hijo.
elegibilidad y servicios cubiertos. Para muchas familias, pagar por el cuidado dental es una barrera. Para conocer
800-261-6939 las opciones y encontrar un dentista en su drea, puede contactar:

www.safetyweb.or:
Y B = La Asociacién dental de Wisconsin ( Wisconsin Dental Association) para

conocer las clinicas dentales de tarifa reducida que atienden a pacientes sinn
Ahorrar para el futuro: seguro o con bajos ingresos.

Las familias quieren ser capaces de cuidar de sus hijos ahora y en el futuro. Hay 414-276-452