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As Rhode Island’s Family Voices affiliate, Family
Voices at the Rhode Island Parent Information
Network (RIPIN) provides information, support,
and training for families of children and youth
with special health care needs (CYSHCN) and
the professionals caring for them. The Family
Voices program is Rhode Island’s federally des-
ignated Family-to-Family Health Information
and Education Center and the Rhode Island af-
filiate of Circle of Parents®, a national network
of peer-to-peer support programs.

Family Voices promotes knowledge and under-
standing about and opportunities for family/
professional partnerships in developing, imple-
menting, and evaluating policies, practices, and
programs to ensure family-directed supports
within a medical home in integrated commu-
nity settings.

» Comprehensive information to assist families of CYSHCN
to make informed choices about their health care in order
to promote good treatment decisions, cost effectiveness,
and improved health outcomes;

» Information regarding the health care needs of and
resources available to CYSHCN and their families;

» Identification of successful health delivery models;
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» Collaboration between families of CYSHCN and
professionals with representatives of health care
providers, managed care organizations, health care
purchasers, and appropriate State agencies;

» Training and guidance regarding the care of CYSHCN
and their families; and

» Outreach to families, professionals, schools,

and under-served communities.

Family Voices advocates for health care services that are fam-
ily-centered, community-based, comprehensive, coordinated
and culturally competent for all children and youth with spe-
cial health care needs; promotes the inclusion of all families
as decision makers at all levels of health care; and supports
essential partnerships between families and professionals.

The Family Voices network shares information, experi-
ences, and expertise with other families, professional
partners, youth leaders, and policy makers. We help bring
the family perspective to policy discussions and deci-
sions through our work with other organizations, health
agencies and systems, and research projects across the
nation. We speak on behalf of our children and youth
with special health care needs and support young people

with disabilities in becoming effective self advocates.
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Family Voices

I inform Para informacion sobre
los servicios de salud,
apoyo entre familias, y

desarrollo de liderazgo.
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Family Voices de Rhode Island en RIPIN (siglas
en inglés para la Red de Informacién Para Pa-
dres de Rhode Island) ha sido la division local
de Family Voices desde el 1997.Family Voices de
Rhode Island le provee informacién, apoyo, y
entrenamiento a familias de nifilos y jévenes con
necesidades médicas especiales (siglas eninglés
CYSHCN) y a los profesionales que les proveen
servicios. Family Voices en RIPIN ha sido decla-
rado por el gobierno como el Centro de Educa-
Cién e Informacién entre Familias y el sucursal
de Rhode Island de Circle of Parents, una red na-
cional de programas de apoyo entre padres.

Family Voices en RIPIN ayuda a las familias a:

» Comprender bien las necesidades médicas, discapaci-
dades, o problemas de salud crénicas de cada nino;

» Comunicarse efectivamente con el personal médi-
co y con otros proveedores de salud para su hijo;

» Entender sus derechos y responsabilidades;

» Conseguir servicios de salud y otros ser-
vicios apropiados para su hijo;

» Resolver desacuerdos con los provee-
dores de salud y otro personal;

» Estar al tanto y participar de la variedad de gru-
pos de apoyo que existen para padres; y

» Conectarse con otros recursos de la comunidad

Family Voices les ofrece:
» Informacion completa que ayuda a las familias de CYSHCN
a tomar decisiones educadas sobre los serv1c1os de salud
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para poder mejorar la toma de decisiones sobre tratamien-
to, realizar gastos razonables, y tener resultados positivos;
» Informacion sobre los servicios de salud y los re-
cursos disponibles para CYSHCN vy sus familias;
» Ayuda para conseguir los servicios de salud que mas
correspondan a las necesidades de su familia;
» Colaboracion entre las familias de CYSHCN vy los
profesionales junto a los representantes de provee-
dores de atencion de salud, organizaciones de admi-
nistracién de servicios médicos, adquisidor de ser-
vicios médicos, agencias apropiadas del estado;
» Entrenamiento y consejos sobre el cuida-
do de CYSHCN y sus familias; y
» Asistencia comunitaria a familias, profesio-
nales, escuelas, y a personas en la comuni-
dad que carecen de servicios médicos.

Family Voices aboga por servicios de salud centrados en la
familia, ubicados en la comunidad, servicios de gran alcan-
ce, coordinados y culturalmente adecuados para todos los
nifios y jovenes con necesidades médicas especiales. Ademas
fomenta la inclusion de las familias en la toma de decisio-
nes en todos los niveles de los servicios de salud; y apoya la
colaboracion esencial entre las familias y los profesionales.

La red de Family Voices comparte informacion, experiencias,
y conocimientos especializados con otras familias, profesio-
nales, lideres de jovenes, y politicos. Ayudamos a representar
el punto de vista de la familia a las discusiones y decisiones
politicas a través de nuestro trabajo con otras organizaciones,
agencias y sistemas de salud, y proyectos de investigacion
por toda la nacién. Con carifo y sabiduria, hablamos de
parte de nuestros nifios y jovenes con necesidades médicas
especiales y apoyamos a jovenes con discapacidades para

que aprendan como abogar efectivamente para si mismos.
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