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¡Usted ES el 
Mejor 

Defensor 
de su Hijo! 

14 de noviembre, Jacksonville 
20 de febrero, Sterling 

20 de marzo, Mt. Vernon



“¿Por Qué Yo?”

“Mi hijo tiene un equipo de 
profesionales. Ellos se 
asegurarán que él 
obtenga lo que necesita. 
Los programas del 
Gobierno brindan todo 
tipo de apoyos y 
recursos.”

Presenter
Presentation Notes
Cada uno de los profesionales, maestros, terapeutas, doctores, etc. ven a su hijo a través del lente de su área de interés. Usted ve al su hijo por completo. Ellos lo ven en un marco de tiempo en particular: como durante el día escolar, una sesión de terapia, etc. Usted considera a su hijo 24/7. Ellos ven a su hijo ahora, especialmente si es un especialista en pediatría o un maestro en un grupo de edad en específico. Usted considera a su hijo ahora, pero también considera el futuro de su hijo.

�Los profesionales de calidad harán el esfuerzo por considerar el niño en toda su plenitud a través de toda su vida. Pero no se pueden evitar los límites del modo de ver de un profesional – con limitaciones de tiempo, energía, administración, el número de casos que se tengan al mismo tiempo, etc. Nadie puede posiblemente conocer a su hijo como usted mismo. A nadie puede posiblemente importarle su hijo tanto como a usted. Nadie puede estar tan motivado como usted para permanecer cuando hay momentos difíciles, para hacer lo que se tenga que hacer aún cuando no es fácil o popular, el ver más allá de las debilidades o retos de su hijo para poder ver sus fortalezas y potencial.

Mi hija tiene un síndrome complejo, de poca incidencia (originalmente diagnosticado como CHARGE, luego cambió a Kabuki). Me ha llevado 11 años de investigación y comunicación diaria para entenderla tan bien como lo hago hoy. ¡Y aún tengo muchas preguntas!



¡Usted es el experto!

Las políticas del Gobierno 
afectan el presente y 
futuro de nuestros hijos. 

PERO –
Los encargados de 

formular las políticas no 
conocen a nuestros 
hijos, ni nuestras 
necesidades como 
nostros sabemos.

Presenter
Presentation Notes
¿Cuántos formuladores de políticas y legisladores toman decisiones que afectan nuestras vidas sin saber acerca de nuestras necesidades?�



Algunas agencias que apoyan a los niños 
con pérdida de audición:

• Division of Specialized Care for Children 
(División de Cuidado Especializado para Niños)

• Hearing & Vision Connections 
(Conexiones de Oído y Vista)

• ISD & ISD Outreach 
(Escuela para Sordos de Illinois y Programa de Asistencia al Público de la 
Escuela para Sordos de Illinois)

• DHS Bureau of Early Intervention 
(Departamento de Intervención Temprana de DHS)

• IL Deaf & Hard of Hearing Commission 
(Comisión de Sordos y con Pérdida de Audición de Illinois)

• IL Service Resource Center 
(Centro de Recursos de Servicios de Illinois)

• CHOICES for Parents 
(CHOICES para Padres)

• Guide by Your Side 
(Guía a Su Lado)

• IL Hands & Voices 
(Manos y Voces de Illinois)

… ¡Y hay muchas más!

Presenter
Presentation Notes
Muchas de estas agencias tienen financiamiento ligado a la legislación.  O sus pautas de servicio están manejadas por políticas que pueden cambiar con el clima económico del estado. �Además de las muchas organizaciones y agencias que son impactadas por la legislación y la política, hay piezas particulares de la legislación que impactan directamente a la gente con pérdida de audición.



SB2516 Cobertura de Audífonos

“…requiere cobertura para instrumentos de 
audición y servicios relacionados para 
todos los individuos cuando un 
profesional del cuidado de la audición 
prescribe un instrumento para audición. 
Estipula que el asegurador debe proveer 
cobertura hasta por un valor de $2,500 
por audífono por cada oído con pérdida 
de audición del asegurado, sujeto a 
ciertas restricciones.”

Presenter
Presentation Notes
¿Suena bien? ¿Esta cobertura sería de ayuda para su familia? ¿Por qué?�¿Qué pasaría si su legislador no tuviera experiencia con la pérdida de audición? ¿Qué pasaría si ellos TIENEN experiencia con las compañías aseguradoras que han ejercido presión política para sus mejores intereses en contra del aumento de costos médicos y mandatos de cobertura?�Su legislador necesita oir de usted acerca de lo que esta cobertura médica pudiera significar para su familia - ¿cuál sería el impacto para usted si es que es aprobada? ¿qué pasa si no es aprobada?



¿Sabía usted que…

Aproximadamente 7500 proyectos de ley 
fueron introducidos a la Asamblea 
General de Illinois en esta sesión 
legislativa.

¿Cómo puede su legislador saber los 
detalles de todas ellas?

¿Cómo puede saber su legislador lo que 
es importante para USTED?

Presenter
Presentation Notes
Cada proyecto de ley es asignado a un comité (ejemplo: Seguros, Servicios Humanos, Educación). El “Comité de Asignaciones” determina el comité apropiado para cada proyecto de ley. Ese comité investigará el proyecto de ley, puede organizar audiencias públicas, etc. Ellos harán recomendaciones al resto de los legisladores. Así que, si su legislador no ha escuchado de ninguno de sus constituyentes acerca de ese proyecto de ley, él/ella puede seguir con la recomendación del comité.



¿Sabía usted que…

• ISD fue amenazada con ser clausurada 
durante la última sesión legislativa?

• estas conferencias para padres habrían 
terminado? 

• el soporte técnico en todo el estado y la ayuda 
provista por el programa para la asistencia al 
público de ISD habría terminado?

• muchas otras organizaciones estaban también 
en riesgo?

Presenter
Presentation Notes
Piense usted en los apoyos y servicios que reciben su hijo y su familia – boletines informativos, información, información de IEP/IFSP, oportunidades de entrenamiento - ¿Qué haría usted sin ellos?�Si su legislador viera el costo de cada servicio y el número de personas servidas - ¿pensaría él/ella que era lo suficientemente importante para preservarlo?�



“¿La rueda que rechina?”

¿Cómo podemos ser la rueda que rechina?
Nuestros números son pocos.
¿Qué pasaría si se lo dejamos todo ‘al otro’?
¿Qué pasaría si ninguno de nosotros tiene 

tiempo?

¿Qué pasaría si… cada uno de 
nostros hiciera lo que pudiera 

cuando se pudiera?

Presenter
Presentation Notes
No podemos estar todos en todo lugar. No podemos todos hablar todo el tiempo. PERO –podemos hablar algunas veces. Podemos estar en algunos lugares. Si todos podemos hacer lo que podemos cuando podemos, podemos hacer la diferencia.�



Detrás de cada portavoz…

… ¡hay multitudes que no pueden hablar 
por sí mismos!

Cuando usted diga lo que piensa, 
asegúrese que ‘ellos’ sepan que usted 
está hablando hoy por que usted puede 
–y que usted representa a todos los 
demás, alrededor del estado, que no 
pueden.

Presenter
Presentation Notes
�¡Usted no está solo! Si un proyecto de ley o una política lo afecta a usted, puede usted estar seguro que afecta también a otros. Asegúrese que su legislador o formulador de política sepa que usted está hablando por todos aquellos en su misma situación y que usted sabe que usted no está solo!



“¿Pero cómo puedo *Yo* saber acerca 
de estos asuntos?”

¡RED DE CONEXIÓN!
• Conéctese con organizaciones relacionadas 

con los asuntos que son importantes para 
usted.

• Inscríbase a las listas de correo y de correo 
electrónico.

• Sirva en comités y juntas.

Presenter
Presentation Notes
Dado que la pérdida de audición es una discapacidad de baja incidencia, los asuntos que más le preocupan a usted puede que no estén en las noticias. Usted necesita estar conectado a las organizaciones que lo mantendrán informado.



¡Intente éstas!

• Illinois Deaf  & Hard of Hearing Commission (Comisión 
de Individuos Sordos y con Pérdida de Audición de 
Illinois) www.idhhc.state.il.us

• Illinois Hands & Voices (Manos y Voces de Illinois) 
www.ilhandsandvoices.org

• The Arc of Illinois (El Arca de Illinois)       
www.thearcofil.org

• Family Matters Parent Training & Information Center 
(Asuntos de Familia, Centro de Información y 
Entrenamiento para Padres) www.fmptic.org

• Family Resource Center on Disabilities (Centro de 
Recursos sobre Discapacidades para la Familia ) 
www.frcd.org

Presenter
Presentation Notes
IDHHC – En el menú a la derecha:  oprima “Legislative Watch” para una lista de legislaciones relacionadas con pérdida de audición, regístrese en la lista de correo electrónico.

IL H&V – tiene una lista de contactos para mantenerlo informado

Arc of IL – relacionado a asuntos de Discapacidades de Desarrollo

FMPTIC y FRCD brindan soporte técnico para padres en relación con IDEA – todos los niños de 0 a 21 años de edad – tanto EI como en edad escolar

http://www.idhhc.org/
http://www.ilhandsandvoices.org/
http://www.thearcofil.org/
http://www.fmptic.org/
http://www.frcd.org/


“¡Pero yo soy muy tímido(a) para 
hacer eso!”

¡Es fácil!  ¡Y satisfactorio!
• Busque a su legislador en www.ilga.gov
• Conozca el número de proyecto de ley 

(bill).
• Llame a la oficina de su legislador.
• Dígales cómo quiere usted que vote y 

porqué.
• ¡Eso es todo!

Presenter
Presentation Notes
Usted también puede enviar una carta –sea breve y directo al punto.�Algunos legisladores usan correo electrónico –busque en su periódico local por la información de contacto por correo ellectrónico o llame a la oficina para preguntar.�Algunos legisladores tienen boletines informativos por correo electrónico -¡regístrese!

Los detalles de los proyectos de ley están también en www.ilga.gov –sinopsis, programa, patrocinadores, progreso, etc.�Después de usted llame o envíe un correo electrónico, revise para ver cómo votó su legislador. Contáctelo luego ya sea para agradecerle por el “buen” voto o para expresar su�desilusión por el “mal” voto.

http://www.ilga.gov/


¿Sabía Usted?

¡Sólo se necesitan 5 contactos (llamadas 
telefónicas, correos electrónicos, faxes, cartas) 
para que un proyecto de ley se convierta en 
una prioridad para el legislador!

¡USTED puede hacer la diferencia!

Epecialmente si usted trabaja con 
organizaciones y/o enlista la ayuda de amigos 
y familiares.

Presenter
Presentation Notes
¡Sólo 5 contactos pueden poner el proyecto de ley de una pila de 7500 a la atención del legislador! ¡Usted puede hacer eso!  

Cuando su legislador está en la población de usted o en su oficina local –vaya a saludar. Déjeles ver su cara y la de su hijo. ¡Su mensaje será más poderoso cuando va acompañado de una cara!



¿Sabía usted que?

La mayoría de las organizaciones y 
agencias tienen juntas de gobierno y 
comités de trabajo que incluyen a los 
padres de familia. 

¡USTED puede estar en la mesa! 

USTED puede hacer un impacto en las 
decisiones que tendrán un efecto en su 
familia y su hijo ahora y en el futuro.

Presenter
Presentation Notes
Cuando usted está conectado e informado, las oportunidades se presentan “en la mesa”. Usted nunca sabe qué mesa ni cuál discusión será aquélla donde su comentario cambie el curso de la política.



¡Sólo hágalo!

• Sea un ciudadano conocedor 
y activo.

• Informe a los legisladores 
y formuladores de política 
de sus necesidades y 
opiniones.                       

• Salga y hable por los
derechos de nuestros hijos.

• Prepare a sus hijos para que
sepan abogar por sí mismos.

Presenter
Presentation Notes
En mi mente, la palabra “abogacía” solía traer imágenes de políticos, grupos de presión y pancartas. Nunca me han gustado los políticos y nunca me hubiera imaginado a mí misma como una defensora. Pero no pasó mucho tiempo antes de darme cuenta que muchos de los servicios de apoyo y los apoyos actuales de mi hija que ella necesitará para una vida adulta independiente dependen del financiamiento del gobierno y las políticas públicas. Así que con renuencia entré dentro de la arena de defensora política. 

Ya sea que nos guste o no, la política pública, la legislación y la opinión pública tendrán un gran impacto en el futuro de nuestros niños. No es difícil ser activos -¡y puede ser satisfactorio y divertido! Si cada persona hace lo que pueda, cuando pueda; si cada persona juega un papel activo; el futuro de todos nuestros niños será mejor por ello.



Si yo puedo hacerlo…

… ¡USTED puede hacerlo!

Presenter
Presentation Notes
Cuando pienso en dónde está mi hija ahora, qué increíble y encantadora es ella…Qué exitosa es ella en su comunidad de 6to. grado… Me pregunto dónde estaría ella si yo no hubiera aprendido, investigado, explorado, cuestionado y retado a  todos en su vida, incluyéndome a mí misma, para entender y entonces cubrir sus necesidades.

¡Usted puede hacerlo también! Todavía me canso o me da pavor una próxima junta de IEP o desearía que pudiera dejar de poner atención a un correo electrónico que diga “Llamada a la acción” –pero tenemos que seguir perseverando. ¡Estar hoy aquí es un paso hacia la dirección correcta! Todas tenemos una madre leona (o para los papás –un ¡rey de la selva!) lista para proteger a nuestros cachorros a cualquier costo. Canalice su león o leona interior, dé un paso fuera de su zona de comodidad…
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