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Fue maravilloso ver tantas caras nuevas en el Baile de Invierno realizado el
mes pasado. Mientras contemplaba las risas y el baile, sabia que todos Inside This Issue
estaban pasando un muy buen momento, lo cual era exactamente lo que
necesitdbamos en una tarde de sabado muy fria. Mientras que el Consejo
planeaba el baile recordé el motivo por el cual los grupos de apoyo como
DSNMC evolucionan y porqué lo hacen. Crecemos debido a las
necesidades de nuestras familias de conectarnos entre nosotros.

Es en este tipo de eventos es que -
tenemos la posibilidad de brindar esa  Gena Mitchell Navigating the Insurance Maze
oportunidad a todos y me siento Presidente

afortunada por ser una de las personas Email: gena@dsnmc.org

Perspectives: A Young Babysitter

Film Review: Yo Tambien

Advocacy News:

que hacen posible que esto sea una - Buddy Walk On Washington!
realidad para nuestras familias. El afio - Lorraine Sheehan Act

2011 estd destinado a ser un afio de crecimiento para la DSNMC, y deseo

contarles sobre algunas de las cosas que estdn sucediendo ahora y otras What is Self-Advocacy?

que sucederan a lo largo del afio. Puede que hayan notado el nuevo logo

de la DSNMC en este boletin. Hemos sido afortunados y nos convertimos Education: Techniques for Success
en un cliente pro bono de New Signature (www.newsignature.com), una
empresa de tecnologia creativa con sede en Washington DC. New
Signature ha estado trabajando por varios meses en un nuevo sitio Web
para la Red, el cual es moderno y esta lleno de informacién actualizada,
recursos e informacion sobre la DSNMC, y esto incluye nuestro nuevo logo.
El Consejo de la DSNMC esta dedicado a brindar a nuestras familias y a nuestra comunidad los recursos que necesitamos en
nuestro viaje con el Sindrome de Down. Para lograrlo, notamos lo importante que es tener un Sitio Web que sea simple y facil de
navegar para nuestros miembros, para poder tener un repositorio de informacién de calidad que sea util para cada uno de
ustedes. Valoramos sus comentarios asi como la informacién que deseen compartir para ser incluida en nuestro sitio. Espero
que cuando terminen de leer este boletin se tomen unos minutos para visitarnos online en www.dsnmc.org.

Estamos a la espera de la aprobacién de nuestra 501c3, es nuestra esperanza que esto esté terminado para la época de la

Caminata de los Amigos (Buddy Walk) de Octubre de 2011.

Asimismo tuvimos la suerte de convertirnos en clientes pro bono del Estudio de Abogados de Patton Boggs
(www.pattonboggs.com) de Washington DC y ellos han estado trabajando para ayudarnos en este tema. Una vez terminado el
proceso de peticion y nuestra 501c3 haya sido aprobada, seremos capaces de continuar construyendo sobre los cimientos sobre
los que fue creada la DSNMC y expandir nuestros recursos a educadores, profesionales de la salud y, lo mas importante, con
eventos de calidad tales como el Baile de Invierno, los cuales son tan importantes para la salud de nuestra comunidad.

El Consejo de Directores de la DSNMC tiene la responsabilidad de brindar recursos esenciales, tales como ser conectado con el
programa de intervencion temprana de bebes e infantes, informacion genética de contacto, guia en el entrenamiento de pelela'y
mas. Y también es igual de importante para nosotros, o tal vez mas aun, crear y nutrir una plataforma para que los amigos y la
familia se puedan encontrar y disfrutar, y ayudarse entre si, si lo necesitan. Es esto por lo que grupos como la DSNMC
evolucionan, porque como padres, familiares o amigos de aquellos que estan en este viaje del Sindrome de Down quieren y
necesitan la oportunidad para hablar entre ellos. Nunca he conocido otro grupo de gente conectada por un tema en comun que
sea tan generoso. Todos desean compartir su historia, su informacién y todo aquello que puedan dar. Por lo que me resulta
llamativo que nuestros nifios sean llamados “especiales”, cuando en realidad los “especiales” son aquellos que rodean a
nuestros nifios; nuestros nifios, son simplemente nifios. Es esto lo que uso como guia para ser Presidente de la DSNMC, y espero
gue me contacten con cualquier tipo de pegunta, preocupacion o ideas nuevas. Mientras que el Consejo de Directores guia el
camino de la DSNMV, seguimos siendo una organizacion muy apegada a sus raices, que se conduce en funcion de las
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PERSPECTIVAS

Mi nombre es Kelsey y soy
estudiante senior en la Escuela
Secundaria Nuestra Sefiora del
Buen Consejo, en Olney, Maryland. Lo que comenzd como
una obligacién escolar de cumplir horas de servicio se ha
convertido en una experiencia gratificante y satisfactoria
para mi.

Por Kelsey Mirkin

Cuando fui asignada para ser voluntaria en el programa
Marvatots, para ayudar a chicos con discapacidades, tuve
mis reservas. Yo no tengo hermanos menores ni tenia
experiencia con nifios pequefios, en especial con niflos con
necesidades especiales. Con la ayuda de la directora fui
capaz de trabajar con los nifios y comencé a desear que
llegara el momento semanal en el que pasaria tiempo con
ellos. A través de este programa me presentaron a una
hermosa nifia llamada Abby y a su hermano pequeiio,
Roman. Abby tiene Sindrome de Down. Cuando finalizd mi
asignacion, extrafiaba el tiempo que pasaba con los nifios,
por lo que le hice saber a la directora, la Sra. Dudish, que
durante el verano me gustaria tener la posibilidad de ser
nifiera de cualquier familia que necesitara de mis servicios.
Desde el primer momento en que fui nifiera para la familia
de Abby supe que habia hecho nuevos amigos y que me
esperaba una experiencia reconfortante y duradera. Mis
temores se desvanecieron y pronto me di cuenta de que
tanto Abby como Roman tenian mucho que ensefiarme a
mi. Abby es abierta y honesta con sus sentimientos. Saluda a
todo el mundo con un Hola! y hace amigos dondequiera que
vaya. Ella es honesta y me inspira a ser una mejor persona.
Ser nifiera de niflos con Sindrome de Down es muy
satisfactorio. Amo como que se siente el ayudar a otros. Yo
pensé que iba a hacer una diferencia en la vida de un nifio
con necesidades especiales, cuando en realidad es Abby la
gue hizo una diferencia en mi vida.

Si no tuviéramos invierno, la primavera
no seria tan placentera; si no
probasemos la adversidad, la prosperidad
nunca sera tan bienvenida.

~Anne Bradstreet
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CRITICA DE CINE

Yo También

Por Patricio Korzeniewicz

Pablo Pineda es un joven sorprendente. Ciudadano espafiol
de 35 afios de edad, se convirtié en la primera persona con
Sindrome de Down en recibir un titulo universitario en
Europa (una Licenciatura en Psicologia de la Educacion). El es
un fuerte y extrovertido defensor de las personas con
discapacidades. También es el protagonista de Yo También,
una pelicula espafiola del afio 2009 dirigida por Antonio
Naharro y Alvaro Pastor.

Yo También explora la relacion entre Daniel, el personaje
interpretado por Pablo Pineda, y su compafera de trabajo
Laura (interpretada de manera potente y sensible por Lola
Duefias). Daniel comienza a trabajar en una agencia del
estado que brinda servicios sociales a personas con
discapacidades y, como en muchas otras areas de su vida,
sus habilidades y destrezas sorprenden constantemente a
aquellos que estan a su alrededor. Daniel es critico y
conciente de las bajas expectativas que se tienen de él, y
algunos de los momentos mas graciosos del film son cuando
él juega a través del humor con esas expectativas y se burla
de los estereotipos mas comunes. Pero mientras que la
pelicula tiene muchos momentos cdmicos, también tiene un
ojo critico en el impacto de las discapacidades en el amor y
en la sexualidad. La relacién laboral de Daniel y Laura
evoluciona gradualmente en una amistad mas profunda:
Laura estd emocionalmente lastimada y tanto ella como
Daniel enfrentan tanto el dolor como la felicidad mientras
exploran cuan lejos llevar el amor que sienten el uno por el
otro. Y aqui también Daniel debe enfrentar las dudas de los
otros que se preocupan por él (su familia), cuando
cuestionan su juicio y su relacion con Laura. Este es un film
impactante que trata temas importantes en lo que refiere a
la interaccién entre discapacidad, diferencia, amor vy
sexualidad. Es también graciosa y conmovedora, con
grandes interpretaciones de actores tanto profesionales
como no profesionales (incluyendo otros hombres y mujeres
con Sindrome de Down). Esperemos que logre una amplia
distribucion en los Estados Unidos, tal como lo hizo en
Espafa.

Fuente: www.yotambienpelicula.com



Yo También/Me Too
Por Adrian Forsythe Korzeniewicz

Esta pelicula es sobre un joven adulto llamado Daniel. El
tiene Sindrome de Down. Recién termind la Universidad y
comenz6 a trabajar en una oficina. Daniel se enamora de una
de sus compafieras de trabajo. Ella no tiene Sindrome de
Down, ni ninguna otra discapacidad intelectual, pero si tiene
un pasado problematico. El final tiene un conmovedor
momento. Esta pelicula trata ciertos temas, como hasta que
punto las personas con discapacidades pueden integrarse en
sus comunidades. También toca temas como la promocién
de decisiones saludables al tener una relacién amorosa vy
sexual con otra persona. El actor principal de esta pelicula
tiene de hecho Sindrome de Down y recién termino la
universidad. No asistié a un programa especial. En vez de
ello, asistié a las clases como cualquier otro joven. El es una
persona motivadora a la cual la gente con discapacidades
puede admirar.

Marzo 2011

Fuente: www.yotambienpelicula.com
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NAVEGANDO EL LABERINTO DEL SEGURO MEDICO

Por Chiara Jaffe

Tratar con las compaiiias de seguro médico puede ser frustrante y consumir mucho tiempo. Esto es especialmente cierto para los padres de
niflos con necesidades especiales que a menudo tienen complejos problemas de salud y desarrollo, los cuales requieren de constante cuidado
médico y terapias. Uno de los temas mas significativos incluye la cobertura de servicios de habilitacion, los cuales son a menudo clasificados
errébneamente como servicios de rehabilitacion por las compafiias de seguros.

Servicios de Habilitacion vs. Servicios de Rehabilitacion

Los servicios de habilitacion benefician a nifios con defectos de nacimiento genéticos o congénitos ayudando a mejorar las habilidades
funcionales tales como comer, bafiarse y vestirse a través del uso de terapia ocupacional (TO), terapia fisica (TF) y terapia del habla (TH). El
objetivo de estos servicios es desarrollar habilidades funcionales que nunca estuvieron presentes.

Los servicios de rehabilitacidn, por otro lado, incluyen el uso de TO, TF y TH pero para tratar a pacientes que han perdido la habilidad funcional
debido a una lesién o enfermedad, tales como una pierna rota o un accidente cerebro vascular. El objetivo de este servicio de rehabilitacion es
reducir las discapacidades fisicas o intelectuales y reestablecer las habilidades del paciente al mayor nivel posible de funcionamiento.

Muchos planes tradicionales de seguro médico alegan que nunca escucharon hablar de los servicios de habilitacion o que son un beneficio que
no esta cubierto. En vez de hacerlo, cubren un ndmero limitado de sesiones para servicios de rehabilitacion (por ejemplo 60 sesiones por afio)
para ser repartidas entre TO, TF y TH. Por ende, cualquier nifio que recibe varios tipos de terapia semanalmente seguramente agotara las
sesiones permitidas mucho antes de terminar el afio. Es importante saber que si usted tiene un plan de seguro medico tradicional, es ilegal
denegar la cobertura de terapias de habilitacién o clasificarlas erréneamente

como de rehabilitacidn para asi tener un limite maximo de sesiones. Servicios de Rehabilitacién
Desde el afio 2000, los planes tradiciones de seguro médico estan obligados a Su objetivo es reducir Yy reestablecer
cubrir “Servicios de Habilitacidn, incluyendo terapia ocupacional, terapia Iuego de lesiones o enfermedades

fisica y terapia del habla, para el tratamiento de un nifio con un defecto de
nacimiento congénito o genético que permita mejorar la capacidad del nifio . . ili .,
para funcionar” (Cédigo de Maryland, Subtitulo 8, Seccién 15-835). Este Servicios de Habilitacion

parrafo es aplicable a los nifios con Sindrome de Down que son menores de Su objetivo es desarrollar habilidades

19 afios y dispone que estos individuos tengan el derecho a obtener una £ . | R

cantidad ilimitada de sesiones de TF, TO y TH. uncionales que nunca estuvieron
presentes. Especialmente importante

para personas con Sindrome de Down

que buscan terapia.

Conozca la Ley!

Para los planes tradicionales de seguro
médico, es ilegal rechazar la cobertura
de terapias de habilitacién o
clasificarlas erroneamente como de
rehabilitacidn, y por esto ser sujeto a
un maximo de sesiones (Cadigo de
Maryland, Subtitulo 8, Seccién 15-835).
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Planes Tradicionales vs. Planes Autofinanciados

Cuando mi esposo y yo cambiamos nuestro plan de seguro médico, del que me brindaba mi empleador al plan de su
empleador al inicio del 2011, asumi que la cobertura privada de las sesiones semanales de mi hijo Jake de TO, TFy TH
estarian automaticamente cubiertas en funcion del Estatuto de Servicios de Habilitacion. Lo que no sabia es que no
todos los planes de seguro médico estan regulados por el estado, y aquellos que no lo estan, no deben acatar las
leyes estatales. El plan de seguro médico de mi marido era uno de estos planes, los cuales son llamados planes

autofinanciados.

Seguro Tradicional

Seguro Autofinanciado

Los planes Tradicionales (también conocidos como seguro total) son creados
por una compafia de seguros y regulados ya sea por el Departamento de
Seguros estatal, el Departamento de Salud estatal o por consejos estatales de
seguro médico. (En Maryland, el organismo regulador es la Maryland
Insurance Administration). Los reembolsos son abonados directamente por la
compafiia aseguradora.

Los planes Autofinanciados (también Ilamados auto-asegurados o no
asegurados) son creados por un patrocinador del plan, que puede incluir una
empresa, union, asociacion o agencia municipal o gubernamental y los
reclamos son abonados a través de los bienes del patrocinador del plan. En un
primer momento los planes autofinanciados pueden resultar mas atractivos
que los planes tradicionales ya que tienen cuotas mas bajas y deducibles. Sin
embargo, estos planes estan regulados por ERISA (Employee Retirement
Income Security Act, una Ley Federal), la cual es implementada por la Pension
and Welfare Benefits Administration del Departamento de Trabajo de los
Estados Unidos. Por ende, estos planes estan generalmente exentos de cumplir
con las leyes y regulaciones estatales relacionadas con los beneficios,
incluyendo la obligacion de prestar servicios de habilitacién. Ademas, las reglas
estatales de pago a término y los estandares de adecuacion de red (por
ejemplo, que exista un nimero adecuado de proveedores participantes en el
area geografica que satisfaga las necesidades de sus miembros) no son
aplicables a los planes auto-financiados.

Por favor,
apoye a los
sponsors de la
Caminata de los
Amigos
(Buddy Walk).



DSNMC Conexiones

Preguntas a realizar cuando se elige un Plan de Salud

Para evitar que nuestras familias cometan errores como el mio, al seleccionar un plan de seguro médico, he desarrollado una
lista de preguntas para hacer, antes de asociarse al plan, al corredor del seguro que usted esta considerando para que sea su
cobertura:

e  (Es éste un plan tradicional (seguro completo) o un plan autofinanciado?
Si su hijo utiliza muy a menudo los servicios de habilitacidn, tal como nuestro hijo, seguramente sea mas efectivo en
funcion de los costos participar de un plan tradicional si puede hacerlo. Si esto no es una opcién posible, o, como
nosotros, si usted eligid participar de un seguro autofinanciado desconociendo las limitaciones respecto a los servicios
de habilitacién, existen otras posibilidades para conseguir financiamiento (ver la seccidon sobre recursos de
financiamiento).

e (Es este plan HMO, POS o PPO y existen beneficios fuera de la red?
Las Organizaciones de Mantenimiento de la Salud (HMOs) tienen un costo mas econdmico (por ejemplo, cuotas
mensuales mas baratas) pero requieren que usted busque prestadores dentro de su red y no brindan cobertura si usted
busca ayuda fuera de su red de prestadores.
Los Planes Point-of-Service (POSs) son similares a los planes HMO, pero si cubren a prestadores fuera de su red. Sin
embargo, los servicios de prestadores externos tienen un porcentaje menor de reembolso y pueden estar sujetos a
impuestos mas altos. Adicionalmente, los planes POS cobran una cuota mensual mas alta dada la flexibilidad que
ofrecen para concurrir a prestadores que estan fuera de su red de cobertura.
Los planes Preferred Provider Options (PPOs) generalmente brindan una amplia gama de prestadores dentro de la red y
tienen muy pocas restricciones. Sin embargo, son los planes mas caros.

e Los prestadores de mi familia, ¢participan en el plan?
Es importante determinar si los prestadores que la familia usa frecuentemente son parte de la red de prestadores del
plan a elegir (por ejemplo, un grupo de prestadores que han accedido a brindar servicios a un costo mas econémico). Si
varios de ellos no estuvieran en la red, sera necesario cambiar a prestadores que se encuentren dentro de la red del
nuevo plan o considerar un plan con beneficios fuera de la red, si es que estas opciones son viables para su familia.

e ¢Necesito autorizacién o una referencia para visitar a un especialista?

Los planes HMO siempre requieren una autorizacion o referencia de un médico clinico o pediatra para realizar una
consulta con cualquier tipo de especialista, mientras que los planes POS y PPO generalmente no lo solicitan. Sin
embargo siempre es sabio consultar antes de asociarse a un plan especifico. También tenga en cuenta que las
autorizaciones son en general validas para un nimero especifico de visitas en un periodo de tiempo determinado (por
ejemplo, 4 visitas en el transcurso de un afio), por lo que debera asegurarse de obtener una nueva autorizacién antes de
que exceda el numero de visitas autorizadas o venza el plazo establecido. Ademas, necesitara obtener una autorizacion
separada para cada prestador elegido.

e (Se necesitan autorizaciones o certificaciones previas?
Muchos procedimientos requieren previo a su realizacidon una autorizacion (por ejemplo, contactarse con la empresa de
seguro médico antes de una hospitalizacién o cirugia para recibir aprobacidon) o una certificacién (por ejemplo,
contactarse con la empresa de seguro médico para determinar si el tratamiento es consistente con el criterio de
necesidad médica). Es muy importante realizar este paso antes de recibir los servicios, ya que a menudo no es posible
obtener un autorizacién o certificacion luego de realizado el procedimiento. Por ende, el pago del servicio puede ser
denegado si usted no contacta a su empresa de seguro médico antes de obtenerlo.
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e (A cuanto ascienden los deducibles y co-pagos?

Un deducible es una cantidad fija de dinero que el individuo bajo cobertura debe pagar anualmente antes de obtener el
reembolso de sus gastos en salud y un copago es la porcion de la tarifa que la persona bajo cobertura debe abonar. Los
deducibles y copagos son generalmente mas altos en los prestadores que estan fuera de su red, ya que sus servicios les
son reembolsados a ellos a tasas mas bajas. Adicionalmente, ya que los prestadores externos no tienen un contrato con
la empresa de seguro médico, pueden cobrar una tarifa mas alta. Por ende, es importante contactar al departamento
de cobranzas de un prestador externo previamente para determinar cuanto cobran por un servicio o procedimiento en
particular.

e  (Estan cubiertos los servicios de prevencion?
Los planes HMO generalmente cubren servicios de prevencién tales como vacunacién, analisis de seguimiento y
examenes fisicos anuales. Sin embargo, los planes POS y PPO pueden no hacerlo, asi que deberd preguntar si cubren
estos servicios o no.

e ¢Es posible brindar cobertura de un prestador externo a una tarifa interna si el participante ya estaba usando sus

servicios antes de unirse al nuevo plan?

Nunca se me hubiera ocurrido hacer esta pregunta, pero cuando mi esposo y yo cambiamos de plan de seguro médico,
un representante de atencidn al cliente me informd que los socios del plan podian solicitar este beneficio si hubiera
estado tratandose con el prestador externo antes de unirse al nuevo plan Y si este nuevo plan no tenia un prestador
apropiado en su red. No es necesario que el prestador haya estado dentro de la red de prestadores del plan anterior.
Los terapeutas ocupacionales y del habla de mi hijo (ambos privados), no aceptan ningun plan de seguro médico, asi
gue no estaban dentro de la red de mi plan anterior. Si el plan nuevo no acepta la solicitud de cobertura, asegurese de
tener un prestador en su red que tenga experiencia con nifios con Sindrome de Down, que esté ubicado en un radio
razonablemente cercano a su hogar y que acepte nuevos pacientes. Si no existiese un prestador dentro de la red que
cumpla con estos requisitos, usted podra entonces apelar la decisién de de denegar la cobertura solicitada. Si su plan
logra identificar un prestador dentro de su red que sea apropiado y no va a cubrir a su antiguo proveedor con una tarifa
interna, y usted desea mantener su actual prestador, consulte la seccion sobre recursos de financiamiento.

Notas:
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Proceso de Reembolso y Aprobaciones

Desafortunadamente, aunque usted investigue y se asegure que ha seleccionado el mejor plan de seguro de salud para su familia
(si tiene esta opcion) y siente que estd informado sobre los beneficios y los limites de la cobertura, no es raro encontrarse con
problemas en los reembolsos y/o autorizaciones. Mi familia ha tenido problemas en el procesamiento y en la aprobacién de
reembolsos, tanto en los planes tradicionales como en los planes autofinanciados de los que hemos participado. A través de mi
experiencia y de los consejos que he recibido de otras familias, he redactado una lista de sugerencias para manejarse con los
problemas que surgen en los reclamos:

e Si una solicitud es denegada deberia incluir la razén por dicha negativa e instrucciones para saber como apelar esa
decision. Cuando escriba la carta de apelacidn, incluya la documentacién de los prestadores relevantes, explicando
porqué deberia ser cubierto el servicio y, si aplica a su caso, haga que su prestador documente porque la falta de
cobertura del servicio resultard en una necesidad de procedimientos mucho mas caros en el futuro. Ya que las
empresas de seguros estan preocupadas por los costos, esto podria ser un incentivo para cubrir el servicio mas

econdémico.

e Siusted no esta seguro del motivo por el que el reclamo fue denegado, luego de leer la carta de negativa, contactese
con el departamento de atencidn al consumidor de su seguro médico para obtener una respuesta clara. Es posible que
se haya utilizado un cddigo erréneo de diagndstico o facturacion en la solicitud, por lo que tal vez necesite llamar a su
prestador para que vuelva a enviar su solicitud con el codigo correcto. En una oportunidad una solicitud de cobertura de
una visita oftalmoldgica nos fue denegada. Cuando me contacte con nuestra empresa de seguro médico, el
representante me informé que la solicitud no incluia un diagndstico correcto, por lo que me contacté con la oficina de

facturacion del oftalmdlogo. Ellos volvieron a enviar la solicitud con el cédigo de diagnostico correspondiente al
Sindrome de Down vy la solicitud fue cubierta.

e Sitiene algun problema con solicitudes en proceso, y su seguro es provisto por el empleador de su pareja, contactese
con el Departamento de Recursos Humanos de su empresa. La empresa deberia tener un representante del plan de
seguro que trabaja directamente con ellos. Ya que es de interés de la propia empresa de seguro médico mantener su
contrato con el empleador que le brinda el servicio, este representante seguramente ayudard para la pronta resolucién
de su solicitud. En una oportunidad tenia un problema con que procesaran nuestras solicitudes de cobertura de
prestadores fuera de la red. Nuestro plan anterior solo permitia que las solicitudes sean enviadas por coreo postal (no
por fax) y nunca recibié ninguna de las 7 solicitudes que habia enviado, aunque yo halla usado sellos extra, confirmado
la direccion en multiples ocasiones y reenviado varias de las solicitudes. Finalmente hable de este tema con mi

departamento de Recursos Humanos y ellos me hicieron enviar por fax directamente a su contacto dentro de la
empresa de seguros las solicitudes para su procesamiento. Nota: Si su seguro estd provisto a través del estado de

THE CLEANING AUTHORITY I5 A
PROUD SPONSOR OF THE

DOWRN SYNDROME NETWORK OF
MONTGOMERY COUNTY
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Si sus solicitudes no pueden ser resueltas utilizando ninguna de las sugerencias antes descritas, contactese con la oficina
del congresista Chris Van Hollen. Los reclamos y apelaciones enviados directamente a la Maryland Insurance
Administration (para planes tradicionales) o el Departamento de Trabajo (para planes autofinanciados) pueden tardar
hasta un mes en ser procesados y generalmente solo pueden realizarse por escrito. La oficina del congresista tiene
contactos en ambos organismos. Yo he hablado con su oficina sobre el tema de la cobertura de servicios de habilitacidn
estando en un plan autofinanciado y ellos se ofrecieron a enviar mi documentacién directamente a un representante
del Departamento de Trabajo en el caso de que alguna apelaciéon de cobertura de servicios de habilitacion sea
denegada.

Si todo esto falla, contacte a un abogado. Muchos abogados no cobran la primera consulta en la que determinan si su
caso es viable o no.
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En las situaciones en las que usted no puede obtener la cobertura de un servicio (por ejemplo, su plan es HMO vy su hijo esta
recibiendo terapia fisica a través de un prestador fuera de su red, o usted tiene un plan autofinanciado y ha agotado la cantidad
de sesiones de terapia fisica, ocupacional y del habla del afio) hay otros métodos para poder costear estos servicios (ya sea con
sus propios fondos o a través de una agencia privada o publica):

e Una Cuenta de Gastos Flexible (Flexible Spending Account - FSA) cubre gastos médicos y dentales no cubiertos por el
seguro, tales como deducibles anuales y copagos para las visitas al profesional, procedimientos y medicamentos. Hasta
S 5000 en fondos pretax pueden ser deducidos anualmente de cada sueldo del hogar para estos gastos. Normalmente
debera enviar una solicitud con la lista de gasto realizados y una copia de los recibos para ser reembolsados. Sin
embargo, algunos empleadores ofrecen tarjetas de débito FSA que pueden ser usadas con los prestadores de salud
apropiados (por ejemplo, doctores, clinicas y farmacias).

e Servicios de Apoyo de Baja Intensidad (Low Intensity Support Services — LISS) es un programa estatal para individuos
que cumplan con los requerimientos establecidos por la Developmental Disabilities Administration (DDA). Se necesita
un diagnéstico de Sindrome de Down para cumplir con los requerimientos. El programa esta administrado a través de
Maryland Community Connection y puede brindar hasta $ 3000 por afio fiscal (por ejemplo, de Julio de 2010 a Julio de
2011). Los partipantes pueden solicitar este servicio mas de una vez y NO existe un requerimiento financiero. También,
aunque es mejor solicitar estos beneficios lo mas pronto posible dentro del afio fiscal para asegurarse que existan
fondos disponibles, hay periodos dentro el afio donde los fondos son reabastecidos. Por ende, si usted va a solicitarlo
una vez entrado en el afio fiscal, es una buena idea contactarse con Community Connection para determinar el estado
de los fondos.

Para mayor informacién llame al 301-583-8880 or 877-622-6688 o visite el sitio web
http://www.marylandcommunityconnection.org/index.php/services/low-intensity-support-services-liss/.

e Programa de Asistencia Tecnoldgica de Maryland (Maryland’s Technology Assistance Program - MD TAP) brinda
servicios de asistencia tecnoldgica a los residentes de Maryland con discapacidades a través de préstamos de equipos,
un programa de intercambio de dispositivos, programas de financiamiento con intereses bajos y descuentos en compras
cooperativas.

Para mayor informacion llame al 1-800-832-4827 0 visite el sitio web
http://www.mdod.maryland.gov/MTAP%20Home.aspx.

e La Fundacion Mikel (Mikel Foundation) es una organizacién publica de caridad fundada en 1997 para beneficiar a nifios
con desérdenes genéticos. La fundacion brinda dinero para la compra privada de sillas de ruedas, articulos ortopédicos,
andadores y otros tipos de equipamiento para adaptacion. NO hay un requisito financiero.

Para mayor informacion visite http://www.themikelfoundation.com/ y haga click en “Contacto” para acceder a la
solicitud.

e El Programa Mi Turno (My Turn Program) es administrado por la Community Support Network y brinda asistencia
financiera a familias con nifios de entre 3 y 13 afos que tienen discapacidades de desarrollo. El programa no tiene un
requisito financiero, pero si toma en cuenta los ingresos de la familias para determinar el nivel de asistencia a otorgar.
Para mayor informacion llame al 240-777-1216 o visite la pagina web
http://www.montgomerycountymd.gov/hhstmpl.asp?url=/content/hhs/ads/CSN/myturn.asp

e La Fundacidén United Healthcare Children’s brinda asistencia financiera enfocada en compartir los costos de los servicios
médicos. El programa Sl posee un requisito financiero.
Para mayor informacion llame al (952) 992-4459 o visite http://www.uhccf.org/.
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Texto completo sobre Ila provision de beneficios de habilitacion en el estado de Maryland:
http://www.michie.com/maryland/IpExt.dlI?f=templates&eMail=Y&fn=main-
h.htm&cp=mdcode/18257/193d2/19666/19716

Oficina del Congresista Chris Van Hollen’s: Puede llamar al (301) 424-3501 o visitar el sitio web

http://vanhollen.house.gov/

Explicacion detallada de las diferencias entre los planes tradicionales y autofinanciados y los procedimientos para apelar
una solicitud denegada bajo un plan autofinanciado. (Nota: Esta informacion es brindada por la Division de Seguros de

Colorado, pero como este tipo de planes son regulados por el Departamento de Trabajo, que es un organismo federal, la
informacion es también relevante para los residentes de Maryland):
http://www.dora.state.co.us/insurance/consumer/2009%20docs/consFagERISA062209.pdf

Procedimientos detallados sobre cémo completar correctamente las apelaciones o quejas con la Maryland Insurance
Administration (sélo para planes tradicionales):
http://www.mdinsurance.state.md.us/sa/isp/consumer/Appeals.jsp

El Maryland Legal Aid Bureau, una firma legal privada, sin fines de lucro, que brinda servicios legales gratuitos a los


http://www.michie.com/maryland/lpExt.dll?f=templates&eMail=Y&fn=main-h.htm&cp=mdcode/18257/193d2/19666/19716
http://www.michie.com/maryland/lpExt.dll?f=templates&eMail=Y&fn=main-h.htm&cp=mdcode/18257/193d2/19666/19716
http://vanhollen.house.gov/
http://www.dora.state.co.us/insurance/consumer/2009%20docs/consFaqERISA062209.pdf
http://www.mdinsurance.state.md.us/sa/jsp/consumer/Appeals.jsp

Marzo 2011

15



ABOGAR POR SI MISMO
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Nancy Forsythe Qué es abogar por si mismo?

Presidenta del Comité de Abogar Por Si

Mismo La DSNMC esta comenzando a ofrecer programas
Email: forsythe.n@gmail.com y eventos para mejorar las habilidades de auto-
Phone: 301-779-3462 abogacia de nuestros adolescentes, jévenes

adultos y adultos. Pero que queremos decir
cuando hablamos de abogar por si mismo? Y usted puede preguntarse, soy yo, o mi hijo,
candidatos para serlo?

Abogar por si mismo consiste en un conjunto de habilidades que ayudan a los individuos con
Sindrome de Down a conocerse mejor y a ser capaces de comunicar efectivamente sus
intereses y preocupaciones. Esto incluye habilidades en lo que refiere a toma de decisiones,
saber escuchar y hablar, resolucién de problemas, fijar objetivos, ser auto concientes,
aprender de los errores y ayudar a los otros.

Como parte de nuestra Camina de los Amigos (Buddy Walk) realizada este ultimo otofio,
invitamos a Mitchell Levitz, un abogador nacionalmente reconocido, a que hable frente a un
grupo de auto-abogadores de nuestra area. Mitchell los alentd a involucrarse en las
oportunidades locales para abogar por si mismos. Para dar un contexto, recomendd a un
grupo llamado Self-Advocates Becoming Empowered (SABE), una organizacidn nacional
creada y conducida por abogados de si mismos. De acuerdo a SABE, el abogar por uno
mismo ayuda a:

Asegurar que las personas con discapacidades son tratadas como iguales y que se
les ofrecen las mismas decisiones, elecciones, derechos, responsabilidades y
chances para hablar por si mismos y asi obtener mayor confianza; oportunidades
para hacer nuevos amigos; y para aprender de sus propios errores (Fuente:
http://www.sabeusa.org/)

La DSBNMC es conciente de la importancia de la auto-abogacia y del lugar que tendra en las
vidas de los jévenes y adultos con Sindrome de Down. Hemos anunciados nuestro primer
entrenamiento a realizarse en la primavera (Vea la pagina 23 de este boletin y nuestro sitio
web). Nuestras actividades estaran disefiadas teniendo en cuenta tres objetivos: adquirir
habilidades, generar amistades y divertirse.

Las personas con Sindrome de Down y sus familias quieren tener mayor capacidad para la
abogacia por si mismo y las leyes federales la necesitan. La abogacia por uno mismo esta
presente en importantes partes de la legislacion que apoya a las personas con
discapacidades, incluyendo la Workforce Investment Act (y su predecesora, la Rehabilitation
Act de 1973) asi como en las modificaciones realizadas a la Individuals with Disabilities
Education Act (IDEA). Comenzando con la reautorizacidon en 1990 de IDEA, los servicios para
los jévenes en edad de transicion deben estar basados en las necesidades de los estudiantes
y tomar en cuenta sus intereses y preferencias. IDEA requiere una mayor participacién por
parte de los estudiantes en el planeamiento de las transiciones, y los estudiantes deben
estar preparados para participar en el planeamiento de su futuro.

Mas aun, investigaciones han demostrado que existe una relacién positiva entre la abogacia
por uno mismo y cuan bien los individuos se desempefian al dejar la escuela.


http://www.sabeusa.org/
mailto:forsyth.n@gmail.com
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Abogar por si mismo es un conjunto de habilidades que un individuo adquiere a través del tiempo y que ayudara a
gue una persona se exprese mejor en ciertas situaciones.

La autodeterminacidn no es un conjunto de habilidades donde exista el “todo o nada”. A medida que los
jovenes con discapacidades maduran, es muy probable que experimenten distintos niveles de capacidad
respecto a la autodeterminacién. El desarrollo sano de un adolescente requiere de un sentido de pertenencia a
un grupo de pares, el logro o adquisicion de ciertas habilidades (académicas, ovacidnales y sociales), el tener
algo de valor para ofrecer a los demas y un sentido de independencia (Fuente: http://www.ncset.org).

Una parte importante para obtener el éxito en la abogacia por uno mismo es estar rodeado de personas e
instituciones que brinden el contexto para aprender, practicar y dominar las capacidades que se necesitan.
Esperamos que nuestras actividades de entrenamiento y apoyo sean un componente integral de ese proceso en la
comunidad de abogadores por uno mismo de la DSNMC.

TRES SITIOS WEB QUE DEBE CONOCER:
www.wrightslaw.com/info/self.advocacy.htm

Esta es un impresionante coleccion de medios (articulos, sitios web y podcasts). Es un muy
buen ligar para comenzar a ver que es lo que la gente esta diciendo sobre la abogacia por uno
mismo.

www.ncset.org

El Centro Nacional de Educaciéon Secundaria y Transicion (National Center on Secondary
Education and Transition — NCSET) coordina los recursos nacionales, ofrece asistencia técnica
y disemina informacion relacionada a la educacién secundaria y la transicion para aquellos
jovenes con discapacidades, en funcion de crear oportunidades para esos jovenes y que
puedan tener futuros exitosos. NCSET tiene su sede principal en el Instituto de Integracion
Comunal del College de Educaciéon y Desarrollo Humano de la Universidad de Minnesota.

www.disability.gov

Un fantastico recurso con informacion profunda y extensa. En este sitio, los norteamericanos
con discapacidades, sus familias, educadores y empleadores estan conectados con miles de
recursos de agencias federales, estatales y locales, instituciones educativas y organizaciones
sin fines de lucro. Nuevos recursos son agregados diariamente dentro de las 10 areas
tematicas principales: beneficios, derechos civiles, vida en comunidad, educacidn, preparacion
para emergencias, empleo, salud, alojamiento, tecnologia y transporte.

Quiere ser parte de la Red de Abogar por Uno Mismo y Liderazgo?
Unasenos! Desarrolle sus capacidades y diviertase!

Contacte a Adrian Forsythe aforsyt2@gmu.edu o a Nancy Forsythe.
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Pagaria usted diez centavos adicionales en

una bebida alcohdlica para reducir el LEY LORRAINE SHEEHAN HEALTH &
déficit presupuestario de Maryland, bajar  COMMUNITY SERVICES DE 2011

los costos estatales de salud y tasas de

delincuencia y ayudar a personas con Por Penny Veerhoff

discapacidades de desarrollo? Esta

propuesta estd ganando peso en la

Legislatura del Estado. Las tasas impositivas del alcohol, en Maryland, tienen décadas de antigliedad.
La actual tasa aplicada a las bebidas fuertes fue impuesta hace 56 afios. La tasa para la cerveza y el
vino fue establecida en 1972, hace 39 anos!

La Ley Lorraine Sheehan Health and Community Services de 2011 (MD Senate Bill 168/House of
Delegates Bill 121) se propone incrementar las tasas de alcohol en 10 centavos por bebida, lo cual
reuniria un ingreso extra de $ 215.6 millones. Se estima que la ley le ahorraria al estado de Maryland
$225.2 millones en costos* por problemas de salud y delincuencia relacionados al consumo de
alcohol y adicciones. En conjunto, es mas de $ 430 millones de ddlares.

La Ley dividira estos ingresos en cuatro areas: apoyo a discapacidades de desarrollo, tratamiento y
prevencién de alcoholismo y adicciones, salud mental y al Maryland Medicaid Trust Fund.

En Maryland, mds de diez mil personas con discapacidades de desarrollo estan en lista de espera para
obtener servicios y muchos de ellos necesitan ayuda urgente. Si las cosas no cambian, el futuro de
ellos y sus cuidadores es endeble y temible. LA DSNMC y la Maryland Down Syndrome Advocacy
Coalition han firmado apoyando a la SB 168 y HB121. Le pedimos que se tome el tiempo de contactar
a sus senadores y delegados estatales para urgirlos a que apoyen a estas leyes. Sélo sera un pequefio
momento de su tiempo escribir un email o hacer un llamado. Digales que 10 centavos adicionales por
bebida tiene sentido!.

*Datos obtenidos de la hoja de datos de la Campafia "End The Wait”. Para mas informacidn visite:

http://www.endthewaitnow.com/media/documents/FactSheet %20Feb 2 2011.pdf

Unase a nuestro Equipo!

El Comité de Abogacia de la DSNMC lucha para mejorar las vidas de la gente con
Sindrome de Down en el Condado de Montgomery y por todo el estado, con un foco
especial en oportunidades educativas y recreativas. Brindamos oportunidades de apoyo

y educaciéon a padres para que puedan luchar

. . . Heather Sachs
apropiadamente por sus hijos y trabajamos con ) .
t d | bieti | | Presidenta del Comité de
otros grupos de apoyo para lograr objetivos locales 0 o

y nacionales en lo que refiere a politicas publicas.
Agradecemos y esperamos sus comentarios y nos
encantaria aue se una a nuestro comité.

Email: heather@dsnmc.org


http://www.endthewaitnow.com/media/documents/FactSheet_%20Feb_2_2011.pdf

Caminata de los Amigos (Buddy Walk) en Washington!

El Comité de Abogacia de la DSNMC ayudo en la organizacion de nuestros
miembros en su participacion en la Caminata de los Amigos (Buddy Walk)
en Washington. Fueron tres los puntos clave de discusién en los
encuentros con nuestros representantes: Apoyo a la Ley Able,
Mantenimiento del financiamiento a la investigacion del Sindrome de
Down en el NIH, y una invitacidn a participar del Congressional Down
Syndrome Caucus.

El 7 de febrero el NDSS ofrecidé capacitacién en abogacia interactiva, la
cual fue seguida de una cena de recepcién y ceremonia de premios. El
entrenamiento cubrié las prioridades en politicas (identificadas
anteriormente), asi como las expectativas y lineamientos para las
reuniones con los representantes legislativos. El dia siguiente, nuestro
grupo trabajé en equipo junto a otras personas de otras partes de
Maryland, visitando a varios miembros del Congreso y del Senado.
Ademas del encuentro con el Representante Chris Van Hollen, nos

Marzo 2011

reunimos con representantes de las oficinas del Senador Mikulski, del Senador Cardin, del Representante Steny

Hoyer y del Representante Andy Harris.

Esta es una fantdstica oportunidad si alguna vez quiso compartir sus opiniones con los representantes elegidos ... y

aprender como hacerlo. Esperamos que usted pueda participar el proximo afo!
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TECNICAS PARA EL EXITO

DSNMC & F.R.I.E.N.D.S. del Condado de Frederick auspiciaran el Segundo Seminario Anual “Técnicas para el Exito”,

para educadores, el 2 de Abril

Técnicas para el Exito (Techniques for Success - TFS) comenzé en el afio

2009 para brindar a nuestros maestros informacion relevante y actualizada
para la ensefianza de nuestros nifios con Sindrome de Down. Nuestro
objetivo es apoyar a maestros y administradores escolares de nuestros
nifios y que logren tener el mayor éxito posible dentro del salén de clases.

Cami Fawzy

Miembro de la Junta & Presidente
del Comité de Educacion

Email: cami@dsnmc.org

Hemos traido oradores nacionales sobre comportamiento, expertos en
temas especificos tales como la enseflanza de las matematicas a nifios con Sindrome de Down, abogadores por si

mismos y administradores que han tenido éxito en la construccidn de modelos inclusivos en el pais. Nuestro primer
seminario en el 2009 fue increiblemente exitosos y por los comentarios positivos que recibimos de aquellos que

asistieron estamos orgullosos de realizar este evento anual!

Pure, Safe, Beneficial

Skincare, Nutrition &

e Most products formulated without phthalates
& parabens

e Baby products formulated without nut oils

e Large selection of gluten-frid 5k AoiALs Bethesda

www.elizabethtotah.myarbonne.com

Katherine O’Neil, RVP, Toronto
www.katherineoneil.myarbonne.ca

Bonnie Connor, Centerville
bonjoe3@yahoo.com
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Este afio, estamos felices de tener nuevamente un
excelente panel de oradores, el cual incluye al Dr. Brian
Skotko, al Dr. Libby Kumin, a Carol Crook, Erin Thompson
(abogado por si mismo) y a Brad Henefer (abogado por si
mismo). Esperamos que utilice el volante adjunto para
enviarlo a la escuela de su hijo. Habra informacion para
educadores especiales y generales, terapeutas, para-
educadores, administradores y tendremos una lista de
espera para aquellos padres que también deseen asistir.
Por favor distribuya el volante adjunto o visite nuestro
sitio en www.dsnmc.org para obtener una versién en
pdf. Asimismo, si tiene alguna pregunta sobre el
seminario, por favor envie un mail a Cami Fawzy a
cami@dsnmc.org.

El Comité de Educacion trabaja para brindar a las
familias, educadores y comunidades, asi como a
nuestros ninos y jévenes adultos con Sindrome de Down,
acceso a la informacidn, a recursos educativos y a las
oportunidades de trabajo en red para lograr que
alcancen su potencial.

Apbreciamos su apovo. ideas v suaerencias. /Tiene



http://www.dsnmc.org/
mailto:cami@dsnmc.org
mailto:cami@dsnmc.org
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BOLETIN

Gracias por los comentarios positivos sobre Conexiones, nuestro boletin ElizhethsTotéalue esta publicacion
mejore y evolucione continuamente para satisfacer sus necesidades. Secretaria y Editora del Boletin

) ) . _ Error! Reference source not
Los lectores y miembros de la DSNMC estan enviandonos sus perspectivag,gagocimiento y experiencia para

compartirlas entre nosotros. Piense en lo que ha aprendido, en su area de especializacién y considere la
posibilidad de escribir un articulo... o envienos su idea para uno. Apreciamos perspectivas, articulos
informativos, criticas de libros y peliculas, etc. Queremos escuchar a los que abogan por si mismos, a
profesionales, a padres, a cuidadores y otros. Por favor envieme un mail o lldmeme a mi celular con
comentarios constructivos e ideas.

Las versiones en inglés y espaiiol del boletin tienen el mismo formato y contenido, y son dos documentos
por separado. Al hacerlo, los tiempos de produccién del boletin seran mas cortos, ahorraremos dinero y
recursos naturales y los nuestros auspiciantes de la Caminata de los Amigos (Buddy Walk) seran mas
visibles. Los lectores en espariol recibiran una copia de la version en espafiol en su correo. Adicionalmente,
el archivo pdf de esta publicacion esta disponible para su descarga en ambos idiomas en www.dsnmc.org y
serd distribuido en ListServe.
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DSNMC EVE NTOS

Marzo

Taller de Planificacion Financiera

y Paneles de Discusién
Jueves 3 de Marzo

7:00 - 8:30pm

The Arc of Montgomery County
Contacto: Kathy kathy@dsnmc.org

Charla - Café
Martes 8 de Marzo
9:30am —11:30am

Puesto de Café en el Montgomery Mall
(1° piso, cerca de Crate and Barrel)
Contacto: Karen O'Connor al 301-972-
5138 o tkromo@verizon.net

Encuentro Mensual de la Junta
Miércoles 16 de Marzo

7:30pm —9:30pm

Contacto: Gena gena@dsnmc.org

Taller de Abogacia
Orador y Panel de Discusion
Jueves 24 de Marzo, 7:00pm,

The Arc of Montgomery County
Contacto: Heather heather@dsnmc.org

Tour Estacion de Bomberos y
Consejos de Seguridad
Sdbado 26 de Marzo,de 3 a5 pm

Este es un tour con una presentacién

de consejos de seguridad contra

incendios. Se servira pizza y bebidas.

Estacidn de Bomberos Voluntarios de
Kensington

(En la interseccidn de Connecticut Ave y
Plyers Mill)

Abril

GRAN EVENTO!
Técnicas para el Exito
Sabado 2 de Abril, 2011
8:00am —4:30pm

Marriott Courtyard - Gaithersburg
Vea el adjunto para mas detalles.

Charla - Café

Martes 12 de Abril

9:30am —11:30am

Puesto de Café en el Montgomery Mall
(1° piso, cerca de Crate and Barrel)
Contacto: Karen O'Connor al 301-972-
5138 o tkrbomo@verizon.net

Encuentro Mensual de la Junta
Miércoles 20 de Abril

7:30pm —9:30pm

Contacto: Gena gena@dsnmc.org

O
301-881-8483

Mayo

Taller de Abogacia
Jueves 5 de Mayo

Charla - Café

Martes 10 de Mayo

9:30am —11:30am

Puesto de Café en el Montgomery Mall
(1° piso, cerca de Crate and Barrel)
Contacto: Karen O'Connor al 301-972-
5138 o tkrbomo@verizon.net

Encuentro Mensual de la Junta
Miércoles 18 de Mayo

7:30pm - 9:30pm

Contacto: Gena gena@dsnmc.org

Grupos de Juego

Para informacion en sobre los grupos
de juegos mensuales favor de contactar
a Brooke Levey
(markandbrookel@verizon.net) o Lisa
Annulis (lannulis@verizon.net)

O
www.vallefuoco.com
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"?\ DSNMC

DOWN SYNDROME NETWORK
OF MONTGOMERY COUNTY
[

The Arc of Montgomery County
11600 Nebel Street

Rockville, Maryland 20852-2554
www.dsnmc.org

(301) 979-1112

¢/, Lee este Boletin en Espanol?
Si es asi, avisenos quienes son!

Para ahorrar dinero en imprimir, asi como recursos naturales, consideramos una edicidn distinta...el
mismo contenido y formato, en espanol.

Nombre:

Direccion:

Email:

Nuamero de teléfono:

Envie su informacion a: talimoscowitz@dsnmc.org

O mande por correo esta parte de la pagina a: Tali Moscowitz
c/o DSNMC PO Box 10416
Rockville, MD 20849
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