Ubicacién: Zoom
Fecha: 2 de febrero de 2022

Hora: 9:00 a. m.
Reunidn del Consejo Asesor Familiar

Asistentes: Claire Richardson Ruann Barack Stephanie Leach
Haley Bestudik Amy Hrdlicka Ally Chenoweth
Adell Scott Nancy Leman Byram Fager
Amanda Simhauser Robin Morgan Erica Stearns
Gail Koshgarian Joan Tam Jasmine Deida
Lisa Washington Violet Wiker Nikki Goldwater
Robert Laib Becky Helmink Rosa Cole
Shelly Roat Mary Galer Herschelman  Whitney Woodring
Thomas Jerkovitz Shayne Squires Jim Eddings
Rebecca Anthony Lynne Riley Ursula Christian
Sean Kirby Jose Jimenez Patricia Ocampo
Molly Hofmann Nancy Taft Chelsea Hacker
Kelly Wyman Lauren Rivera

Acta

Informe de calidad: Ruann Barack, (DSCC)
En la actualidad, las encuestas de la Divisidon de Atencion Especializada para Nifios (Division of Specialized Care

for Children, DSCC) se envian con la encuesta inicial 60 dias después de la inscripcién, una encuesta anual se
envia al afio, alos tres afios y alos cinco afos, y luego cada cinco anos después de la fecha de inscripcion.
También existe una serie de encuestas de educacidn y de transicidon que se envian a grupos de edad especificos,
y una encuesta de salida que se envia 30 dias después de la cancelacién de la inscripcién. Asimismo, enviamos
encuestas por correo electrénico todos los dias en esos calendarios y cada mes para todos los demas
participantes. Siempre se envian de forma anénima, a menos que una familia sefiale que quiere que nos
pongamos en contactocon ellos en la encuesta. Elgerente se comunica con la familia una vez que el sistema
interno les notifica. También existe una encuesta de visitas domiciliarias que se basa en una muestra aleatoria
de visitas realizadas el mes anterior. La retroalimentacién se utiliza para saber como nos estamos
desempefiando y cdmo podemos mejorar.

Ruann le pidié al Consejo Asesor Familiar (Family Advisory Council, FAC) que enviaran sus ideas y comentarios
para que ella pueda utilizar la informacién para mejorar la encuestay, con suerte, crear formas para que las
familias participen en ella. Laretroalimentacién para la tltima encuesta fue solo del 6 %.

Paralograr que las familias se comprometan con nosotros, estamos analizando las cartas yla manera de
comunicarnos mejor con las familias en relacion a las encuestas, como notificar al coordinador de atencion
durante el mes en que se envia la encuesta para que pueda conversar con la familia y permitirles saber lo
importante que es para la DSCC recibir comentarios para mejorar, y estamos publicando informacién sobre la
encuesta en el sitio web.

Pensamientos e ideas del grupo:

SPECIALIZED
CARE FOR
CHILDREN




o Ally: ¢Podria solicitarle al coordinador de atencion (care coordinator, CC) que realice la
encuesta durante la visita o la llamada telefénica mensual?

o Whitney: le encantalaidea de Ally. Le cuesta mucho trabajover la cantidad de encuestas que
recibe cada vez que lleva a su hijo al médico. Ella tenia tres citas eneneroy cada vez termina
con una encuesta. Seria mas comodo responder un parde preguntas enlugar de tener que
completar una encuesta real. Ademas, los padres pueden tener criticas constructivas sobre el
coordinador de atencién y eso puede hacer que resulte incémodo, por lo que Whitney propuso
utilizar a un tercero que pudiera intervenir durante la llamada y que lograra hacer las preguntas
de la encuesta para que las respuestas fueran mas privadas o confidenciales. Ella no deseaba
que fuera una llamada independiente.

o Kelly Wyman (DSCC): ¢Seria favorable para los gerentes que estuvieran en contactodirecto con
las familias de vez en cuando? A los gerentes les gustaria seraccesibles.

Whitney: indicé que seria un buen contactoya que ha trabajado con el gerente en el pasado.
La mayor parte del tiempo solo ha tenido contactocon el CC y no sabe a quién dirigirse ademas
del CC, por lo que seria beneficioso.

o Enviele cualquier otra idea a Ruann a través del correo electrénico del FAC que figuraen la
agenda.

Informe de comunicaciones: AmandaSimhauser

e El2de septiembre de 2021, se les enviaron correos electrénicos masivos a las familias participantes de
Home Care. Los correos electrdnicos incorporaron aportes sobre el plan estatal para nifios con
complejidad médica, nuestra encuesta de enfermeria a domicilio y una carta de ejemplos de necesidad
médica esta disponible.

e El7deenerode 2022, le dimos inicio al correo electréonico masivo a las familias de Corey Connect Care.
Esteincluyd una bienvenida, asicomo un recordatorio de que ahora que estamos iniciando otro afio en
la pandemia nuestros CC estanaquipara ayudar a guiarlos a través de los desafios y ayudarlos con los
recursos y los servicios que puedan necesitar.

e Nos hemos asociado con el programa ILLEND de la University of lllinois Chicago (UIC) para ofrecer una
nueva serie de seminarios web para padresy el grupo de apoyo para las familias.

¢ Amanda dio una visidn general de las noticias y las historias de los participantes que han aparecidoen
nuestras redes sociales y nuestro sitioweb durante los ultimos meses. Puedeir a DSCC.uic.edu para ver
historias sobre cualquiera de nuestras familias que esténen las noticias o que se encuentren haciendo
algo para ayudar a otras familias o para sensibilizar a la gente, intentamos destacarlas. Hizoun
reportaje de resumensobre la Conferencia de Transicién celebrada en noviembre, que se llevd a cabo
de forma virtual y presencial.

e Algunasde las iniciativas en las que se encuentrantrabajando los departamentos de comunicacién y
divulgacidn incluyen la mejora de nuestro directorio de recursos en linea agregando un componente de
busqueda vy filtrado, que serd afadido por el proveedor de laweb. Agregarcategorias comoel condado
ayudara a depurar los resultados de la buisqueda en lugar de solo por oficina regional. En febrero
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crearemos otro boletin informativo de resumen de recursos que sefialara lo que se ha actualizadoen el
directorio de recursos.

e Elequipo estatrabajandoen el Informe Anual FY21, que se publicara en las préximas semanas.

e Se estaelaborando un nuevo manual para la familia de Home Care. Antes, el manual hacia referencia
principalmente al programa Core.

e Lashojas de consejos de la lista de verificacion de herramientas de transicion, que se encuentranen
nuestrositio web, se estanactualizando.

e Todos los folletos, catdlogos y materiales impresos se estanactualizando con el nuevo logotipo de la
UIC.

e Estd previstoque el Instituto para Padres de Nifios Sordos o con Dificultades Auditivas 2022 regrese de
forma presencial este afio y estamos trabajando para hacerles llegar la informacién a las familias que
cumplen los requisitos.

e Febrero es el mes de la concientizacién sobre el corazdn, las cardiopatias congénitas, la semana de
concientizacion sobre las sondas de alimentacion, publique articulos en las redes sociales que se
relacionen con esos temas.

e Elequipo espera contar con las familias del FAC al actualizar las historias familiares. Esperanque alguien
estéinteresado, asique hagales sabersilo esta.

e También han estadotrabajandocon el equipo de Mejora de la Calidad para actualizar el lenguaje
utilizado en la encuesta familiary, quizds, afiadirle una seccién a nuestrositio web para explicar el
proposito de la encuestay lo que las familias pueden esperar. Encaso de tener alglin comentario,
compartaloa través del correo electrénico del FAC y el grupo de trabajo le informara al equipo de Ruann
y Amanda qué incluir en el sitio web.

e Los perfiles de los miembros de la Junta Asesora Médica también se incorporaran al sitioweb.

e Comuniquese con Amanda o su equipo para hacer cualquier pregunta o sugerencia que pueda tener.

Los impactos de una pandemia en curso en la salud mentaly la ed ucacion delos cuidadores, recursos

disponibles e iniciativas de apoyo: Erica Stearns(presidenta del FAC)

Erica explicé que, en su puesto en ARC, el otofio pasado, habian recibido muchas inquietudes y llamadas de los
DME con respectoa la pandemia y cémo ha afectado las necesidades educativas y de terapia de nuestros hijos,
etc. Los problemas varian de manera drastica de una familia a otra. Las necesidades especificas delnifio, su
ubicacién y la manera en que los diferentes distritos escolares manejanlas cosas, afectanla forma en que se
atienden los asuntos y esto es muy estresante para las familias y afecta la salud mental de todos. Queria
conversar sobre las experiencias relacionadas con estoy cémo otros han solucionado los problemas. Erica habld
de cémo la DSCC ha trabajado con otros organismos para resolver algunos de estos problemas.

A principios de enero, es posible que haya recibido un correo electrénico sobre la asociacién con el programa
LEND con respecto a una serie de seminarios web/grupo de apoyo para padres. Erica le pidié a Molly Hofmann
(DSCC) que explicara mas sobre este recurso para padres.

SPECIALIZED
CARE FOR
CHILDREN




Molly se presentdy les agradecié a todos por participar en la reunién. La DSCC le dio inicio hace poco a una
asociacion con el comité ILLEND para iniciar un grupo de apoyo para padres. Estoseimplementé después de
recibir comentarios de las familias. LEND son las siglas de educacién de liderazgo en desarrollo neuroldgico y
discapacidades relacionadas (Leadership Educationin Neurodevelopmental and related Disabilities). Es un
programa de capacitacion/beca no remunerada con miembros que se consideran aprendices compuestos por
enfermeras, trabajadores sociales, etc. y esta abiertoa personas que esténinteresadas enliderar mas. El
liderazgode LEND es a través de la UIC, Facultad de Desarrollo Humanoy Discapacidad. Hemos colaborado con
ellos en el pasado y, en estos momentos, tenemos un proyecto de transicion con ellos que supone examinar la
transiciéna la edad adulta en la educacidn y la juventud latina. El verano pasadoconversamos sobre el
concepto de un grupo de debate de apoyo para los padres con su equipo de profesionales. Un par de sus
aprendices que tenian experiencia en enfermeriay trabajosocial estabaninteresados entrabajaren este
proyecto con nosotros. Se reunieron y decidieron solicitar opiniones para entender qué tipos de temas les
interesabana las personasy debatieron cémo configurarlo en un formato educativo.

Hasta ahora se han celebrado 2 sesiones. El primero en noviembre tuvo problemas con Zoom y solo uno de los
padres pudo iniciar sesion. Se llevd a cabo alas 5:00 p. m. Decidieron cambiar un poco las cosas para la proxima
sesion que sellevé a cabo en enero para incluir mas padres de Home Care e incluir también a padres de Corey
Connect Carey mover el evento alas 7:00 p. m. Molly participd con los aprendices y conversaron sobre cuanto
tiempo se dedicaria a la educacién y al apoyo. Los aprendices de LEND y sus lideres han estado desarrollando
estoy hasido una curva de aprendizaje parala DSCC. Se cambiard el titulo paraindicar que se trata de una
discusidon mas educativa que de apoyo. En enero, alguien de Equipped for Equality hablé sobre navegar los
Planes de Educacién Individualizada (Individualized Education Plans, IEP) durante la pandemia. Participaron

17 padres y se proporciond la traduccion al espafiol.

Molly queria compartir que se estaba poniendo énfasis en la parte educativa mas que en la de apoyo. Le
gustaria escuchar comentarios o sugerencias para temas futuros. Elplan es tener uno nuevo cada mesen el
futuro. En casode haber participado en el evento de enero, envie cualquier comentario que desee compartir.

Erica preguntd si estos eventos serangrabados. Molly explicd que la parte del presentador estara disponible y
grabada, perolas preguntasy los debates no se grabaran para proteger la informacion privada. Ella expuso que
aun no han recibido la grabacion, pero que larevisardy la ubicard en la pagina web de la DSCC una vez que la
reciba.

Erica expreso que parece haber mas oportunidades de educacidn que de apoyo y que le frustra que los médicos
hablen de la vida de los padres, pero no pregunten qué apoyo necesitany quieren en realidad. Les pregunté a
los padres del grupo del FAC cdmo se sentianacerca de hacer mas hincapié en la educacion que en el
componente de apoyo, y si pensabanlo mismo que ella.

Molly también expresd su preocupacion por eso. Otros asistentes al evento expresaron que la capacitaciénno
eralo que pensaban que iba a ser. Eltitulo de la capacitacién era un poco engafioso. La DSCCtendrd la
oportunidad de trabajar con LEND en la primavera para decidir cémo avanzar utilizando los comentarios de los
padres. Sila parte de apoyo es lo que los padres quieren en el futuro, Molly desea asegurarse que las personas
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correctas estantrabajando en este proyecto para facilitar las discusiones y saber cémo hacer el seguimiento
sobre los temas de interés. Se expresd que tantola educacién como el apoyo son temas valiosos y que podria
haber informacidn valiosa de personas con experiencia de vida que también podria ayudar a otros.

A Jasmine le gustaria ver algo para la educacion vial para nifios con necesidades especiales que requieren
modificaciones para conducir.

Jasmine también dijo que muchas escuelas no saben quién es la DSCC o qué hacen. Molly explicé que la DSCC es
conscientey trabaja de forma activa para abordar eso, ya que la DSCC acaba de presentarse enla conferencia
School Health Days llevada a cabo en todo el estado, incluidos alrededor de 1600 asistentes que escucharon
sobre la DSCCy nuestros programas. ¢ Se les podria enviar un correo electrénicomasivo a las escuelas? (Shelly
Roat: Anteriormente les enviamos informacion a todas las escuelas que figuran en el directorio de la Junta de
Educacién del Estadoy talvez podamos hacerlode nuevo).

Los miembros del FAC estuvieron de acuerdo en que la mayoria de los padres estana flote y es dificil asistira
cualquier cosa programada o demasiado larga, en especial a la hora de la cena (cercade las 5:00) o a la hora de
acostarse (cercadelas 7:00). Agradeceranlaversion grabada. También se propuso que los cursos se grabaran
para que los padres pudieran verlos en el momento en que pudieran adaptarlos a sus horarios, y que después se
celebrara un debate breve de 15 minutos en un momento posterior, quizas a la hora del almuerzo o durante la
jornada laboral, o por la noche.

Enviele cualquier tema o comentarioa Molly. Erica reunid las preguntas mas frecuentesy estandisponibles en
el sitio web y en las actas de las reuniones.

Recomendaciones de asignacidn de enfermeria de los servicios de salud y familia (Healthcare & Family
Services, HFS) para atencion domiciliaria: Whitney Woodring (FAC)

Whitney elaboré una lista de 3 sugerencias que espera ayuden con la comunicacién y el alcance a las familias:

1. Crearun nuevo programa en el que el protocolo sea que un coordinador o gerente de cuidados de la
DSCC se ponga en contacto con la familia y revise la asignacion de enfermeria entre 6 y 8 semanas
después de que el nifio vuelva a casa del hospital. (Seria beneficioso para los padres teneralgo de
tiempo para llegar a casa con su nuevo hijo y empezara comprender cdmo serd la nueva normalidad en
el dia a dia y eso hara que las preguntas sean mas utiles en el plazo de 6 a 8 semanas. Verificar de forma
periddica a la familia para ver qué necesitan de una manera mas personal se apreciariay seria util.

2. Aumentar el uso del sitioweb con los HFS y establecer una mejor forma electrénica de comunicarse con
las familias con respectoa las apelaciones y la reprogramacion. (Se agradeceria recibir un correo
electrdnico lo antes posible en lugar de esperar a que llegue el correo cuando se trata del proceso de
apelacion. Hay muchos aspectos legales y comunicaciones de ida y vuelta, por lo que estaraltantode la
situacién lo antes posible (As Soon as Possible, ASAP) por correo electrénico aceleraria el proceso.
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3. ¢Podria crearse alguntipo de recurso para navegar por las apelaciones? ¢Se podria crear un taller,
seminario web grabado, manual o guia de recursos? (¢ Cémo saben los padres si la persona que revisa el
casosabealgo sobre la condicion del nifio?)

Todas las asighaciones y recomendaciones de enfermeria se les pueden enviar por correo electrénicoa
Whitney (whitney.woodring @ gmail.com) o Haley (dsccfac@uic.edu).

Actualizacion delahojade consejos de la apelacidon (cuidado en elhogar): Stephanie Leach (DSCC)y Jose

Jimenez (HFS)

Stephanie y Jose estantrabajando con el jefe de la Oficina de la Seccién de Apelaciones de los HFS para
conseguir orientacion para distribuir. Las responsabilidades de quién hace qué se vuelven confusas, por lo que

muchas familias acuden a su coordinador de atencidn de la DSCC para preguntar sobre el estadode las
apelaciones. Nuestra hoja de consejos se enmarcara para explicar quién es responsable de qué cuando se trata
del proceso de apelacién y dara a conocer las responsabilidades del coordinador de atencidonde la DSCC, la
familia, y de lo que los HFS son responsables y sus expectativas. Jose podrd ayudar con la seccién de los HFS.
Cuando el borrador esté listo, se distribuira para que se puedan afiadir o ajustar mas notas o informacién y, una
vez que esté terminado, lo publicardn como una guia util para las familias en la pagina web.

Jose explicd que el proceso de apelacién es el mismo paratodos los programas de exencidon. En ocasiones, el
proceso de la estructuraylos derechos de apelaciénse examinanen sutotalidad a través de la legislacién, las
normas administrativas, o por la orientacion federal, para garantizar que todo sea lo mismo para la integridad
del proceso de apelacion. A veces no tienen flexibilidad, aunque no tenga sentido para un programa especifico.
Las apelaciones pasan por la unidad legal de los HFS, que es una rama separada del programa para atender un
cortafuegos y asegurarse que sean un organismo independiente paratomar decisiones basadas enlos hechos
presentados.

Whitney: Estosuena increible. ¢ Hayalguna manera de que esta hoja de consejos pueda incluirse en la
carta/aviso que recibe la familia? ¢ Cémoles transmitimos esta nueva informacion a las familias? Stephanie:
Los coordinadores de atencidn deben estar capacitados para enviarles la informacion alas familias cuando se
produzcan cambios en los servicios para ellas. Ese puede ser el momento en que deben enviar la guia de
apelaciones y ponerse en contacto con la familia. Stephanie trabajara con los HFS y el equipo para mejorar este
proceso, por lo que en la préxima reunién habra mas informacion.

Amanda explicd que tambiénincluirian la hoja de consejos de apelacion en el manual de la familia.

Actualizacion de recursos: Amy Hrdlicka (DSCC)y Shelly Roat (DS CC)
Amy explicé que el equipo de Amanda esta trabajandoen la edicién de las plantillas que utilizaranyen la

estructuracién de lainformacioén de los recursos. Se estdnreagrupando paradar los primeros pasos en breve.
Shelly: El grupo tiene algunas ideas geniales en las que estantrabajandoy actualizaranatodos en la préxima
reunion.

Plan de emergencia para desastres: Kelly Wyman (DSCC)
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Kelly Wyman trabaja con el personal de Champaigny Peoria en el centro de lllinois. Lainvitaron atrabajaren
objetivos estratégicos para la planificacion de emergencias junto con Jeanne Grady (DSCC). Estoformaba parte
del plan estratégico para este afio, ya que todo el mundo se ve afectado por el tiempo, en especial nuestras
familias, que son vulnerables a tener problemas con la tecnologia médica y podrian verse afectadas sise corta la
electricidad. Queremos ser capaces de asistira las familias y ayudarlas a conectarse conlos recursos correctos,
asicomo capacitara nuestropersonal para que sepa cémo ayudar a las familias a elaborar planes de
emergencia. Deseamos poder asociarnos con organizaciones de planificacién de emergencias que respondan en
todo el estadoy protejan a nuestra poblacién. Estamos trabajandoenla seccion de nuestro manual que explica
gué hacer en situaciones de emergencia. Kelly compartié el recursode preparacién para emergencias conel
equipo que quiere que sea Util para nuestras familias y queria obtener la opinidon del FAC y lo que el equipo
considera necesarioque seincluya en este recurso. Este documentose incluird en el acta para que todos
puedan revisarlo y enviarle sus comentarios al equipo de Kelly a través del correo electrénico del FAC.

Temas incluidos:

e Tipos de desastres paralos que prepararse

e Consideraciones sobre las cosas que pueden suceder, es decir, baterias de respaldo, etc.
o Refugiarseenel lugar

e Evacuacion

e Lista de contactos

e Cajade herramientas de recursos

e Creaciénde una guia de planificacidon familiar de emergencia

e Informacién sobre el programa Home Care/corte de electricidad

Con la COVID yotros problemas, la cadena de suministro o la obtencién de servicios es un reto. Puede serun
problema importante para las familias desde el punto de vista fiscaly en el manejo de situaciones como la
refrigeracion de medicamentos/alimentos dietéticos especiales, etc.

Voluntario de articulo destacado: Adell Scott (DSCC)
A Adell le encantaria presentar a una o dos familias del FAC en nuestro sitioweb. Enviele un correo electrénico

a Adell si estd interesado. La DSCC puede necesitar un comunicado de prensa, después alguien programaria una
entrevista que podria realizarse por teléfono o por correo electrénico. Lafamilia podria ver la entrevista antes
de publicarla. Si estdinteresado, pdngase en contactocon el grupo de trabajodel FAC a través del correo
electrénico del FAC.

Actualizacion de la hoja de consejos de estacionamiento: Adell Scott (DSCC)

Durante la reunion de agostose debatié sobre la accesibilidad del transporte en las zonas rurales y los diferentes
costos de estacionamientoy traslado. Adell compartié una hoja de consejos que se esta creandoy que se
enviard con las actas de la reunién para que todos la revisen y envien sus comentarios. La hoja de consejos se
divide en secciones:

o Citasyestancias cortas (estacionamiento, traslado, validacién/etc.)
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Estancias prolongadas (planificadas o no planificadas)

Recursos de estacionamientoy asistencia financiera

Otros consejos utiles (citas agrupadas, etc.)

Asistencia financiera bdsica (lo que esta cubierto)

First Transit (Medicaid necesita transporte que no sea de emergencia)

O O O O O O

IMPACT (como inscribirse como proveedor)
Debate e ideas:

Podria ampliar informacién sobre el drea de St. Louis, es decir, tarjetas de comida, uso de la casa Ronald
McDonald, restaurantes en el campus del hospital que no aceptantarjetas de regalo, cémo obtener el
reembolso, etc.

¢ Podria afiadirse una seccién para viajes largos, como un viaje de 3 horas en el que pueden ocurrir cosas?
Anadir informacidn de asistencia encarretera

qué hacer site quedas sinoxigeno

gué hacer en casode emergencia médica

dénde hay bafios accesibles alo largo de la ruta, etc.

Tal vez hacer que los coordinadores de atencidn ayuden a las familias con un plan de viaje para su travesia. ¢éSe
puede agregar parte de esta informacion ala hoja de consejos?

Relacidn de hospitales y lugares de asistencia a lo largode la ruta.

A veces se pueden comprar varios aparcamientos para ahorrar dinero que se destina a su tope, asique hagalo
siempre que sea posible segun Shelly Roat.

Se revisara en reuniones futuras hasta que el recurso esté listo para publicarse con todas las actualizaciones.
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Reconocimiento Shining Stars: Amy Hrdlicka (DSCC)
El programa Shining Star es un programa de reconocimiento que la oficina regional inicid en el drea de Chicago.

El personal queria reconocer a sus companeros de trabajo que han hecho algo sobresaliente. Un certificadoy
una historia se compartenen su reunion mensual de personal. Estoha estadolevantando la moraly alguien
sugirio que se implementara un programa de reconocimiento similar para familias/padres para animarlos y
mostrar que la DSCC estd apoyando sus esfuerzos diarios. Alequipo de liderazgole gustdla idea y queria que
los miembros del FAC les dieran su opinién sobre cémo se sientenacerca de estaidea.

Debate e ideas:

e (Coémoseriaestoy qué serequiere de la familia?

Se puede programar una entrevista telefénica o por correo electrénico con la familia. Lafamilia podra
ver la entrevista antes de que se publique en el sitio web o en Facebook.

e Hubo cierta preocupacion de que esto pudiera verse como condescendiente o paternalista.

e LaDSCCcree que estaes una oportunidad para dar a conocer los éxitos y los resultados positivos a
través de las situaciones dificiles y es una forma de resonar con otros padres que se enfrentan a
situaciones dificiles a diario. Se trata mas de servisto, comprendido y apreciado, no de una palmadita
en la espalda por lo que los padres creen que hacen a diario que es simplemente necesarioy parte de
ser padre de un nifio con necesidades especiales. Puede ser educativo y ayudar a mostrarles a otros lo
gue hicieron en situaciones similares que tuvieron un resultado positivo.

e Podria ser una historia sobre el coordinador de atencién junto con el padre como un equipo para
trabajary resolver problemas juntos.

e Elgestor podria serla persona que se pone en contacto con la familia y reconoce a la familia o al
coordinador de cuidados.

Cualquier idea u opinion al respecto se puede reenviar por correo electrénico.

Puesto de presidente de defensa: Haley Bestudik (DSCC)

En la actualidad, el puestode presidente de defensalo ocupa Whitney. Haley y Whitney, asicomo el FAC, deben
discutiry elaborar un plan sobre lo que deberia implicar exactamente este puesto. Whitney se siente comoda
debatiendo los temas de la parte sury central del estado, pero le gustaria que alguien compartiera la posiciéon

como socios que pudieran ayudara copresidir la parte norte del estado. Comuniquese con Whitney o el grupo
de trabajo del FAC siestd interesado.

Actualizacion dela carta de necesidad médica: Nikki Goldwater (DSCC)
La Carta de Necesidad Médica ha sido actualizada en el sitioweb en la seccidon de Recursos. Desde la ultima

reunién/debate, la carta seles ha enviado alas familias de Home Care através del correo electronico y se les ha
enviado alos equipos de CC. Navegue por los recursos y envie cualquier comentario que considere util.
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Donacion de equipos DME no utilizados: Adell Scott (DSCC)

Recientemente, una familia se comunicé con un coordinador de atencién que deseaba donar un DME que se
habia quedado pequefio y querian donarselo a otra familia. La DSCC no tiene ninguna via para facilitar estas
situaciones por cuestiones de responsabilidad, ya que no hay forma de garantizar que el equipo siga siendo
seguroy esté en condiciones de funcionamiento o cumpla las normas vigentes. Una discusion sobre cémo hacer

estoen el futuro:

e Facebook puede ser una forma excelente para que los padres se pongan en contacto con otras
personas que deseen equipos usados.

e Ericaexpresd que a veces los terapeutas son conscientes de que una familia estd esperandoel
equipo, y las familias pueden donarle articulos al terapeuta o a una escuela que puede enviarle
el equipo a una familia necesitada.

e Esdificil encontrar organizaciones que acepten los productos que se utilizan. Cualquier idea o
guia y un lugar central para donar articulos seria genial.

e (Existen programas tecnoldgicos de lllinois en los que se puedan recoger equipos o a los que se
puedan hacer donaciones?

Si alguientiene informacion sobre programas especificos para donar, reenvielo al correo electrénico del FAC.

*20-HOME MODIFICATION INFORMATION FOR FAMILIES TIP SHEET.pdf -Haley Bestudik (DSCC)
Esta nueva hoja de consejos se enviara y estd vinculada aqui para acceder. Stephanie también mencioné que
también hay disponible una nueva hoja de consejos para la modificacién de vehiculos.

Conclusion:

Todos los puntos de la agenda indicados concluyeron a las 10:48, seguidos de una discusién breve que incluyd:

e Una solicitud para que Whitney seala primera en ser entrevistada para la funcion familiar en 2022.

e Haleyhabia creado una lista de distribucion del FAC y planeaba enviar un correo electrénico de prueba
por la tarde para asegurarse de que todo funcionaba de manera correcta.

e Byram pidié ayuda con el cuidado dental cerca de St. Louis, y Molly y Shelly dijeron que se pondrian en
contactocon él para discutirlo.

La préxima reunion se llevard a cabo el 5 de mayo de 2022 de 9 a 11 a. m. Se enviard un recordatorioy una

invitacién por correo electrénico.

Enlacesy recursos:
e Family Resource Center on Disabilities (FRCD)
Family Resource Center on Disabilities | Proporcionarles a los padres de nifios con discapacidades

informacion, formacién y asistencia (frcd.org)

@

312-939-3513
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http://mydscc/Home/AdministrativeServices/DSCC%20Document%20Library/20-HOME%20MODIFICATION%20INFORMATION%20FOR%20FAMILIES%20TIP%20SHEET.pdf

e Elrestodel estado:
Family Matters Parent Training & Information Center
Asistencia para que las familias mantengan a los nifios con discapacidades viviendo en el hogar |
Family Matters Parent Training and Information Center (fmptic.org)
1-866-436-7842

e Equipar parala igualdad - Linea de ayuda de educacidn especial
Comuniquese con nuestra linea de ayuda al 1-866-KIDS-046 (1-866-543-7046) o
specialed@ equipforequality.org

e Special Needs Alliance: https://www.specialneedsalliance.org/special-needs-101/special-education/

e Pagina de informacion de enfermeria de atencidén domiciliaria para familias en nuestrositio web que
tiene ejemplos de carta de necesidad médica: https://dscc.uic.edu/home-care-nursing-information-
for-families

Informacion de contacto:

Grupo de trabajo FAC: dsccfac@ uic.edu

Erica Stearns: Erica.j.stearns@gmail.com

Whitney Woodring: whitney.woodring @ gmail.com
Shelly Roat sgroat@uic.edu

Amy Hrdlicka aeedders@uic.edu

Amanda Simhauser arsimhau@uic.edu
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