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Bienvenida y actualizacion de la estructura de la reunion | Erica Stearns
(Presidente del FAC): Erica Stearns, presidente del FAC, explico que las
reuniones cerradas son para el personal del DSCC, las partes interesadas
invitadas por HFS y los miembros oficiales del FAC. Estas reuniones son mas
detalladas y los asistentes tienen el privilegio de tener mas oportunidades de
interactuar con el DSCC. En las reuniones abiertas se invita al publico, a los
participantes y a sus familiares; las actualizaciones del DSCC son breves para
dejar espacio para charlas con el publico, el DSCC y los miembros del FAC.

Presentaciones de miembros del FAC: Erica Stearns compartié su historia
como ejemplo para que otros miembros del FAC se presenten. Luego pidio a los
miembros del FAC que se presentaran.

e Jessica Brafford es una madre del sur de lllinois con un hijo: participante
del DSCC.

e Jaclyn Vasquez es una madre enfermera que trabaja las 24 horas del dia
con un nifio que depende de tragueostomia y ventilacion y es participante
del DSCC. Le apasionan las politicas y la defensa. Apoya los cambios
para todos los nifios con atencion especializada.

e Ally Chenoweth es la madre de un participante del DSCC de 5 afios que
se uni6 al FAC para aprender formas de ayudar a su hijo.

e Mary Herschelman miembro y madre de un exparticipante del DSCC. La
participante fallecié en 2021 pero Mary continda ayudando para honrar a
su hija y ayudar a otras familias.

e Aurea Garvin se unié al FAC para abogar como madre que quiere lo
mejor para su hijo.
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o Kelly Whistler es madre de un participante del DSCC de 14 afios con
multiples diagndsticos en un suburbio del noroeste. Ella da informacion
para ayudar al DSCC a entender las necesidades de las familias con
diagnésticos médicos complejos con atencidén de hospital en casa.

e Byram Fager es abuelo y tiene un nieto en el programa del DSCC. Se
volvié muy activo en la atencion médica de su nieto y fue invitado a unirse
al grupo.

e Jasmine Deida ha sido miembro del FAC durante 3 afos. Tiene un
participante del DSCC de 8 afios y le gusta abogar como exparticipante
del DSCC.

e Lanueva miembro, EKkiko Aiken, se presenté y compartié su historia de
tener una hija médicamente fragil y participante del DSCC que fallecié el
afo pasado. Ekiko lucho hasta el final para abogar por su hija, se hizo
miembro del FAC para ayudar a las familias, con su experiencia, a no
pasar por lo que pas6 su familia y seguir aprendiendo.

e Aida Estrella, la nueva integrante hispanohablante del FAC, esta muy feliz
de ser parte del FAC y se siente muy afortunada de poder participar dando
apoyo y opiniones a otras familias y poder compartir y ser escuchada
ayudandose unos a otros. Aida tiene un hijo de 6 afios que es participante
del DSCC. Aida es mama y cuidadora. Ha aprendido mucho desde la
escasez de enfermeros y le gustaria ayudar y aprender de todos.

Erica agrego que conocio a Aida antes y compartio como Aida la ayudo a
darse cuenta de la falta de enfermeros bilingues. Le pidié a Aida que se
uniera al FAC para abogar por las familias de habla hispana.

e Gail, madre de un participante del DSCC de 26 afios, se unio al FAC para
abogar por otros padres.

Actualizacion de calidad / Ruann Barack (DSCC)

Ruann Barack, Directora Adjunta de Mejora de la Calidad y Educacion, compartio
una presentacion sobre las actividades de mejora de la calidad. Sefial6 que el
DSCC habia estado trabajando en un formulario de autorizacion mejorado. El
nuevo formulario de autorizacion de firma Unica y la parte de firma se hicieron
mas claros para las familias y se implementaron en julio de 2023 con el objetivo
de reducir la cantidad de tiempo y de formularios que se deben firmar.
Actualizaciéon del NCQA: Ruann explico que el DSCC continda trabajando para
lograr la acreditacion del NCQA. La fecha de la encuesta esta programada para
el 6 de febrero de 2023, con un periodo retrospectivo que comenzo6 en agosto
de 2023.

Resultados de la encuesta familiar de 2023: Ruann agradecio a los miembros
del FAC por sus respuestas a la encuesta familiar y por sus aportes e ideas
sobre como el DSCC puede continuar interactuando con las familias. En la
Gltima reunién, hubo recomendaciones para analizar los datos de multiples
maneras mediante datos demograficos y categorias. Esto se tuvo en cuenta en
los resultados de la encuesta de este afio. Ruann presentd una comparacion
grafica de la tasa de respuesta entre las respuestas de los afios 2022 y 2023. El
afno 2022 con 106 respuestas vs. el afio 2023 con 899 respuestas. Ruann
mostrd un desglose por familias por programa y poblacién. (Consulte las
diapositivas de PowerPoint adjuntas para obtener mas informacion)

15F86-2 (Rev. 01/21)



UNIVERSITY OF

ILLINOIS CHICAGO

Division of Specialized Care for Children

Se midi6 un desglose de todas las respuestas del programa del DSCC con la
escala métrica de 5 puntos, siendo 5 “muy de acuerdo.” Todas las respuestas
estuvieron por encima de 4 puntos. Ruann compartié una comparacion de las
respuestas de 2021-2022 y 2023 y los resultados a lo largo del tiempo. Dijo que
el DSCC estaba muy agradecido por los comentarios de la encuesta porque
ayudaron al DSCC a adaptarse y saber en qué areas centrarse para ser mejor.

Ruann dio ejemplos de cémo las familias han guiado al DSCC para mejorar la
coordinacion de la atencion, la comunicacion, la conexién y el compromiso con
las familias y agreg6 que el DSCC esta en el proceso de implementar un nuevo
portal familiar para conectarse con las familias, actualmente en proceso de
desarrollo, y también esta desarrollando una plantilla “Sobre mi” para que las
familias la personalicen para sus hijos y la compartan con los miembros del
equipo. Para el afo fiscal actual 2024, el DSCC se centra en la educacion y
capacitacion de los equipos de coordinacion de la atencion y en los conceptos
basicos de las mejores practicas, como la colaboracion, la comunicacion, el
seguimiento y la asociacion. EIl DSCC esta en el proceso de hacer mejoras a las
herramientas en el sitio web del DSCC, haciéndolas mas faciles de buscar y
mejor organizadas. A principios de este afio se implementd un proceso de
guejas para que las familias compartieran cualquier preocupacion que tuvieran
en cualquier momento; y en cuanto al area de enfermeria, el DSCC ha
aumentado su alcance a agencias de enfermeria que tienen la licencia
obligatoria para poder contratar mas enfermeros.

El DSCC ha estado colaborando con el Departamento de Atencion Médica y
Servicios y Programas Familiares dentro del Departamento de Salud Publica de
lllinois (lllinois Department of Public Health) para que las agencias de enfermeria
gue trabajan con el DSCC puedan recibir una licencia para trabajar en todo el
estado, en un esfuerzo por ayudar con mas enfermeria para las familias. El
DSCC esta desarrollando un sitio web interactivo para que las familias se
conecten con agencias de enfermeria que se llamara Nurse Net. Todo esto

se ha desarrollado a partir de comentarios de encuestas familiares.

Preguntas/Comentarios:

e Jaclyn Vasquez compartié su entusiasmo por ver nuevas medidas de la
encuesta. Sefalé que solo una cuarta parte de la poblacién del DSCC
respondid y, al ver que la mayoria eran blancos, pregunté en cuantos
idiomas estaba disponible la encuesta.

Ruann sefialé que la encuesta estaba disponible en inglés y espafiol.
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Luego, Jaclyn pregunto si los coordinadores de atencion se estan
comunicando con las familias que necesitan apoyo adicional para
completar la encuesta y, de no ser asi, que este sea un tema en el cual
pensar en el futuro. Debido a que las personas blancas son la
abrumadora mayoria que reciben servicios del programa de exencion y
conocen la necesidad de la ayuda de las familias negras y de color, tal
vez estas familias no estén recibiendo el apoyo adecuado y sugirieron
gue este tema necesita una conversacion mas amplia para hacer mas
investigaciones y profundizar para entender dénde esta la conexion, tal
vez mirando el area de donde provienen la mayoria de las respuestas,
para verificar la falta de respuestas por areas.

Sugirio una tercera etapa de investigacion para identificar las causas
fundamentales para tratar las necesidades de las familias que estan fuera
del radar y trabajar con profesionales médicos para identificar mejor a las
familias que necesitan ayuda.

Ruann agradecio a Jaclyn por todos sus comentarios y dijo que los
llevaria para que se investiguen con Patricia Pérez, quien ayudd con la
encuesta.

Molly Hofmann explicé que el DSCC tiene 4 programas de coordinacion
de atencidn en operacion, y también tiene la responsabilidad de ser la
entidad del Titulo V del estado dedicada a atender a nifios con
necesidades especiales de atencion médica y que con este rol, cada

5 afos el DSCC pasa por las evaluaciones de necesidades buscando
encontrar las causas fundamentales y entender mejor quién podria estar
fuera del radar y quién necesita ayuda. Sugirié que esto deberia dirigirse
a la Subdirectora de Iniciativas de Investigacion y Practica del Titulo V
del DSCC, Ebonie Zielinski, quien esta a cargo de la evaluacion de
necesidades del Titulo V en asociacién con el Departamento de Salud
Puablica de lllinois y la asistencia de la University of lllinois Chicago School
of Public Health.

A medida que el DSCC se acerque a la Evaluacion de necesidades,
habra oportunidades para que los miembros del FAC participen haciendo
comentarios sobre el sistema mas amplio, no solo sobre los servicios del
DSCC, como retos con los servicios en las escuelas, recursos de la
comunidad, proveedores de terapia, etc., y también oportunidades para
distribuir entre otras personas que quieran compartir su experiencia y
tener la oportunidad de participar. EIl DSCC esta tratando de escuchar a
la mayor cantidad de personas posible, especialmente observando a las
poblaciones minoritarias y asegurandose de que el DSCC capte la voz
gue representa bien a lllinois.

Jaclyn Vasquez agradecié a Molly por la informacién y agregé que seria
interesante que los miembros del FAC lo vieran e igualmente interesante
entender a partir de las evaluaciones de necesidades como se
implementaria en el proceso de planificacidn estratégica del DSCC en el
futuro.
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Molly agreg6 que todavia se hablara de la evaluacion de necesidades en
esta época el préximo afio y que cada 5 afios la Administracion de
Investigacion de Servicios de Salud (de donde el DSCC obtiene el dinero
de la subvencién del Titulo V), exige que el DSCC tenga un plan de
accion de prioridades para la construccién del sistema y explicé que la
prioridad actual del DSCC es la preparacion para la transicion a la edad
adulta y colaborar con otros socios de la comunidad y entidades estatales
para apoyar e intentar abordar los retos del sistema. Ella espera con
ansias mas charlas y comentarios de este grupo sobre este asunto.

Evaluacion de necesidades del Titulo V | Ebonie Zielinski (DSCC)

Ebonie Zielinski, Subdirectora de Investigacion y Practica del DSCC, trabaja en
colaboracion con Stephanie Leach, analizando iniciativas a nivel estatal que se
consideran Titulo V para nifios con necesidades especiales de atencion medica.

Ebonie explicd que el programa del Titulo V es parte de la Ley de Seguridad
Social, conocido como Programa de Salud Materno-Infantil en todos los

59 estados y jurisdicciones, dinero que se destina a diferentes programas
estatales para mejorar la salud y el bienestar de las madres, nifios y familias de
la nacién. En todo el estado, hay servicios médicos para madres, nifilos y
adolescentes, y el DSCC es el titular de subvenciones para nifios y jévenes con
necesidades especiales de atencion médica.

La definicion de nifios y jovenes con necesidades especiales de atencion médica
es nifios que tienen o estan en riesgo de tener condiciones médicas, fisicas,
emocionales y de desarrollo cronicas y que necesitan atencion médica u otros
servicios mas alla de los que un nifio normalmente podria necesitar. Ebonie
explico lo que significa una evaluacion de necesidades y que el proceso se hace
cada cinco afos. La defensa y el compromiso son clave. Las familias pueden
ayudar compartiendo informacion. Ebonie dijo que si los miembros estan
interesados en participar y ser parte de la evaluacion de necesidades, deben
comunicarse con el DSCC.

Preguntas/Comentarios:

e Kelly sugirié hablar sobre la extension a muchas familias, hospitales y
algunos proveedores médicos, como fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionales, etc., que no estan familiarizados con el programa.
Pregunt6 si habia algan contacto con otros servicios/proveedores que
pudieran difundir informacién sobre el DSCC para obtener recursos para
las familias/proveedores.

Ebonie le pregunt6 a Kelly si conocia especificamente hospitales u
organizaciones que necesitaban informacién y le explicé que el DSCC
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tiene enlaces de hospital que pueden comunicarse con las organizaciones
gue necesitan informacion.

Molly agreg6 que el DSCC tiene 11 equipos regionales diferentes en todo
el estado, y todos tienen un alcance diferente a las comunidades y sugirié
gue si Kelly conoce un grupo en particular, el DSCC puede pedirle a
alguien que dé informacién y concientizacién sobre el DSCC.

Erika queria reconocer que hay familias que no son escuchadas por
diferentes razones pero que aun se ven afectadas por los cambios y
explico que el FAC quiere asociarse con el DSCC para ayudar a llegar a
las familias.

Ekkiko compartié que cuando se mudo a lllinois hace 5 afos, se enterd
del DSCC mediante un padre en la escuela y se pregunté cémo habria
sabido sobre el DSCC si no fuera por ese padre, ya que el hospital al que
remitieron a su familia no los conect6 con el DSCC; y declaré que uno de
los recursos que daban era SSI y pregunté si el DSCC es parte del listado
de SSI.

Molly explico que el DSCC recibe listas mensuales de nifios inscritos en
SSI, desde registros de resultados adversos del embarazo y listas de
pruebas de deteccion de recién nacidos mediante el IDPH. El DSCC se
acerca a las familias de esas listas enviandoles informacion sobre el
DSCC. ElI DSCC acepta remisiones de cualquier persona y esto se puede
hacer por el sitio web.

Kelly agreg6 que la mayoria de los que encuentran al DSCC son de
padres a padres y una gran parte es la comunidad que comparte esos
recursos. Incluso cuando se les informa a las familias sobre el DSCC y
sus programas, hay familias que estan tan abrumadas que se olvidan de
pedir ayuda. Kelly afirmé que los coordinadores de atencién esperan a
gue las familias pidan ayuda en lugar de ofrecer ayuda con diferentes
recursos.

Molly agreg6 que después de que se compartio este tema el afio pasado,
el DSCC organiz6 capacitacion para los equipos del DSCC y seminarios
web para que participaran las familias y los participantes. Hay una serie
de 3 seminarios web grabados en el sitio web del DSCC:
https://dscc.uic.edu/family-education-webinars/

Aurea Garvin pregunté en cuanto al conocimiento de las escuelas y
guarderias sobre los servicios, ¢,se acerca el DSCC a ellos para compartir
informacion?

Molly explicé que el DSCC hace actividades de extension y se conecta
con diferentes organizaciones que llegan a una gran cantidad de
escuelas, como el IDPH, y sugirié enviar material de extension del DSCC
a los miembros del FAC para que lo tengan disponible para compartir.
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Kelly sugirié tener algun tipo de tarjetas de presentacion para que el FAC
las entregue a las familias que no conocen o no estan familiarizadas con
el programa.

Erica leyo comentarios en el chat: El comentario de Violet Wiker decia:
“También se visitaron los Programas de Remisiones y Recursos de
Cuidado Infantil y se dio al personal una breve capacitacion sobre el
DSCC. Esto se hizo antes del covid. Molly agreg6 que estos también se
hicieron virtualmente. Nikki escribié que los gerentes de las regiones de
Chicago han asistido a grandes ferias de regreso a clases organizadas
por varios grupos que apoyan a nifilos con necesidades especiales de
atencion medica.

Actualizacion de la pagina Sobre mi | Stephanie Leach (DSCC)

Stephanie Leach hablé sobre la pagina “Sobre mi” y explicé que se esta creando
a partir de los comentarios de las frustraciones y preocupaciones de las familias
sobre explicar una y otra vez sobre sus hijos a diferentes proveedores. El DSCC
esta creando diferentes plantillas para que las familias las completen para
cualquier persona que necesite saber sobre su hijo, esto podria darse a
médicos, terapeutas, otros familiares, coordinadores de atencion, escuelas, etc.,
con la informacién que las familias quisieran que supieran sobre sus hijos.
Sefialo que Erica, Amanda Simhauser, Terri-Lynn Jones Wood y ella misma son
parte de este comité y estan tratando de crear plantillas opcionales que se
puedan completar para todas las personas que tienen nifios con necesidades
especiales de atencion médica, no solo para los participantes del DSCC sino
también para las familias que no estan inscritos y es posible que lo quieran como
recurso. Estos se publicaran lo antes posible y estaran disponibles en el sitio
web del DSCC y también se enviaran por email. Si las familias del DSCC los
completan, se cargaran en el software de coordinacion de atencion para que
todos los proveedores puedan acceder a ellos. Mas por venir.

Actualizacidon de comunicaciones | Amanda Simhauser (DSCC)

Erica explicé que la actualizacion de las comunicaciones se enviaria por email
ya que la presentadora Amanda Simhauser no estaba disponible. Ebonie explic
gue la informacion se enviara a grupos especificos y también se compartira en
los sitios de redes sociales del DSCC. Ebonie sugiri6 comenzar a buscar
comunicaciones a finales de este otofio y ofrecid su informacion de contacto en
caso de que alguien tuviera alguna otra pregunta o comentario.

Kit de herramientas de primeros auxilios para la salud mental | Haley
Phelps (DSCQC)

Haley explicé que el kit de herramientas de primeros auxilios para la salud
mental aln esta en proceso, el DSCC esté tratando de encontrar capacitacion y
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recursos mas tangibles para dar a las familias, incluyendo recursos para el
agotamiento de los cuidadores. Habra mas actualizaciones disponibles en
futuras reuniones e iniciativas internas que el equipo de apoyo al aprendizaje
del DSCC ha creado para mejorar los conocimientos de salud para los equipos
de coordinacion de atencion y las familias del DSCC.

Debate | Erica Stearns (presidente del FAC) y miembros del FAC

Erica compartié que habia asumido un puesto como miembro del
personal del DSCC y explicé su nuevo rol como Asociada de extension
familiar de atencién en casa. Erica explicé como se convirtié en
presidente del FAC y preguntd a los miembros del FAC si alguien esta
interesado en ocupar el puesto de presidente o copresidente del FAC, ya
gue trabajara para el DSCC, para informarle a ella o a los miembros del
grupo de trabajo del FAC del DSCC. Erika agreg6 que si alguien no se
siente comodo con que ella continte siendo parte del FAC, que se lo
haga saber también.

Jaclyn Vasquez pregunté si hay actualizaciones sobre politicas o
legislacion sobre la escasez de enfermeros y cuidadores remunerados.

Kelly agrego que especificamente para un aumento en la tasa de
reembolso, ya que le dijeron que habia un aumento del 40%, y después
de eso, alguien del lado de la legislacion le dijo que era solo un aumento
del 20%. Kelly pidi6 una aclaracion.

Molly declar6 que la actualizacion mas reciente de HFS fue que todavia

estan trabajando para reunir cifras sobre las tarifas y que pronto llegara

un aviso publico, que se espera que se haga en enero. Espera escuchar
mas informacién pronto.

Ha habido debates entre los padres en el programa de atencion en casa
con sus legisladores locales y HFS sobre quién puede ser un cuidador
remunerado y los tipos de cuidadores remunerados. Pero aun no hay
nada definitivo en cuanto a los proximos pasos o lo que propone la
legislacion. Jaclyn puede hacer un seguimiento por email si tiene mas
preguntas.

Kelly pregunté si hay un programa para los hospitales de Chicago o
lllinois donde los médicos o residentes hagan consultas a domicilio y si
esto es algo en lo que participa el DSCC.

Molly explicé que el DSCC sabe que Almost Home Kids tiene un
programa en combinacion con la University of Chicago. Los estudiantes
y residentes de medicina van y rotan a través de las instalaciones de
Almost Home Care, incluyendo consultas a domicilio, y acompafian a la
familia y al niflo a las consultas con el proveedor para que puedan
entender los retos del transporte y las multiples dinamicas involucradas.
Pueden participar otros médicos residentes y estudiantes de diferentes
hospitales.
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Jaclyn Vasquez agreg6 que hay otros hospitales con programas similares.

Kelly pregunto si eso era algo en lo que el DSCC se beneficiaria de
participar. Hacer que los coordinadores de atenciéon pasen medio dia con
los participantes en sus casas para que puedan participar y ver qué
necesitan las familias.

Molly explicé que desde que terminé oficialmente la emergencia de salud
publica, el DSCC ha reanudado las consultas presenciales, lo que significa
gue los coordinadores de atencion deberian comunicarse con las familias
para programar estas consultas. Segun las directrices y procedimientos
vigentes, el DSCC exige dos consultas presenciales por afio. Ella espera
gue pronto los padres tengan noticias de los coordinadores de atencién y
compartio lo agradable que es escuchar lo Gtiles que son las consultas
presenciales, ya que hay familias que sienten que las consultas
presenciales son una carga y se niegan a programarlas.

Kelly afirmé que los coordinadores de atencion deberian asistir a las
consultas para entender las necesidades de la familia y dar recursos que
puedan ofrecerles. Afladié que se convierte en una carga cuando los
coordinadores de atencidn van a las consultas sélo para obtener
actualizaciones con un cuestionario en lugar de verificar realmente el
bienestar de la familia.

Ekkiko sefial6 que una posible asociacion con estudiantes de medicina en
consultas a domicilio podria ayudar a la familia a obtener la aprobacién
para sus necesidades. Seria util que un estudiante de medicina viniera y
documentara esto para las familias. En lugar de que las familias
documenten e intenten obtener la aprobacion, seria Gtil que alguien en el
campo médico redactara la carta de necesidad y pudiera presentarla al
seguro o al proveedor para su aprobacion.

e Kelly sugirié que el DSCC deberia participar en la contratacion de
enfermeros cuando se graduen de la escuela.

e Erica reunira todos los puntos de debate en un email para que el grupo
de trabajo del FAC los analice y enviara actualizaciones.

e Erica afirmo6 que el FAC trabajara en todos los temas enviados en
segundo plano y agradecio a todos por su asistencia y compromiso.

Préoxima reunién: foro abierto: 16 de noviembre de 2023, 9:00 a.m. - 11:00 a.m.
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