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Bienvenida, Erica Stearns—

Erica Stearns, asociada de extension familiar de la Division de Atencidn Especializada para
Nifnos (Division of Specialized Care for Children, DSCC) y copresidenta del Consejo de
Orientacion para Familias (Family Advisory Council, FAC), inicid la reunion con entusiasmo y
calidez, en donde enfatizé la importancia de la una participacién y compromiso activos.

Reclutador de miembros de la FAC, Jaclyn Vasquez —

Jaclyn Vasquez, familiar de DSCC y copresidenta del Consejo de Orientacion para Familias,

dijo que hay dos puestos vacantes y se estdn sumando nuevos miembros del sur de Illinois. Se
anima a las personas interesadas a unirse al Consejo comunicandose por correo electrénico.
Dijo que las reuniones ofrecen una plataforma para compartir historias y apoyar a otros en todo
el estado, con foros abiertos disponibles para conversaciones mas amplias con la comunidad

en general.

NurseNet, Stephanie Leach -

Stephanie Leach, directora asociada de sistemas de atencién de DSCC, dio una actualizacién
sobre NurseNet, una nueva plataforma que se cred para mejorar la enfermeria a domicilio y que
se basa enturnos para el programa de atencién a domicilio. NurseNet permite que las familias
especifiquen sus necesidades de enfermeria y las conecta con enfermeros que estén disponibles
de las agencias de enfermeria de atencion a domicilio aprobadas por DSCC en todo el estado.
Después de muchas pruebas y comentarios, la plataforma se lanzo oficialmente el 9 de abril.
Actualmente, se registraron alrededor de 50 agencias de enfermeria y 12 usuarios familiares,

y se hacen esfuerzos continuos para ayudar con el registro y recopilar comentarios para hacer
mejoras. Hay informacidn adicional y un formulario de comentarios disponibles en el sitio web.
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Actualizacion de calidad, Ruann Barack —

Ruann Barack, director asociado de mejora de la calidad y educacién de DSCC, dio
actualizaciones sobre la encuesta familiar anual, los seminarios web familiares para 2024 y la
reciente acreditacion de DSCC. La encuesta familiar, que comenzo el 15 de febrero eninglésy
espafol, tiene una tasa de respuesta de aproximadamente el 22.6%, en comparacion con el afio
pasado. Los resultados iniciales de la encuesta muestran que aunque algunas areas, como la de
satisfaccion de coordinacién de la atencién, han mejorado, otras, como la de apoyo educativo,
necesitan un andlisis mas profundo. Se presentard un andlisis mas profundo de los resultados
de la encuesta en la préxima reunion del Consejo de Orientacién para Familias, donde se
pediran comentarios para crear un plan de mejora. La serie de seminarios web de educacién
sobre seguros médicos del DSCC 2024 ha comenzado y hay grabaciones de las sesiones de
marzo vy abril disponibles en linea. El proximo seminario web estd programado para el 14 de
mayo. Ademas, DSCC recibid la acreditaciéon NCQA el 19 de abril por tres afos. Asi, alined sus
practicas con los mejores estandares de administracién y demostré su compromiso con la
mejora constante de la calidad. Esta acreditacion subraya el compromiso de DSCC por mejorar
la coordinacion de la atencion y las medidas del programa.

Jaclyn Vasquez recomienda que en la proxima reunién se profundice el andlisis de datos. Pide
gue los datos se agrupen por raza y ubicacion geografica para ver diferentes opiniones segun
estos factores. Ademas, pide que se recuerden las estrategias de reclutamiento que se usan
para ayudar a generar ideas para la préxima iteracion. Jaclyn enfatiza la importancia de pensar
fuera de lo habitual y considera lugares, como las salas de espera, para hacer encuestas.

Actualizacion sobre las comunicaciones, Amanda Simhauser —

Amanda Simhauser, administradora de comunicaciones de DSCC, comentd algunas novedades
sobre los esfuerzos en el area de comunicacién. Comenzé hablando de la promocién de su
serie de educacién sobre seguros médicos y se asegurd de que tanto las familias participantes
como la comunidad en general estén al tanto de estas sesiones. Esta informaciéon se compartid
en boletines informativos, redes sociales y su sitio web. Amanda dijo que las grabaciones de las
sesiones de este afio y del afio pasado estan disponibles en su sitio web. También hablé sobre
la préxima sesion del 14 de mayo y animd a todos a explorar los recursos y la informacion
disponibles en linea.

Luego, Amanda comentd su resumen anual de oportunidades de campamentos de verano
inclusivos en Illinois, que se promueven por varios canales para avisar a las familias sobre
campamentos de dia, nocturnos y virtuales para todas las edades y capacidades. Explicé las
mejoras hechas a |la pagina de acontecimientos de DSCC, incluyendo un nuevo componente de
busqueda y herramientas de filtros que ayudan a los usuarios a encontrar campamentos o
acontecimientos especificos facilmente. Animo a los participantes a contribuir con informacién
sobre cualquier acontecimiento local que podria beneficiara las familias y los guid a su pagina
de noticias para recibir actualizaciones sobre las iniciativas de DSCC. Por ultimo, Amanda
promovid la presencia de DSCC en las redes sociales, particularmente en Facebook, donde
comparten informacion sobre acontecimientos, recursos y aspectos destacados del personal,
especialmente durante los meses de concientizacion. Concluyd con suinformacién de contacto
para recibir mas comentarios y sugerencias.
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Consejo Consultivo Juvenil, Claire Cook—

Claire Cook, especialista en transicion de Titulo V, presenté el nuevo Consejo Consultivo
Juvenil (Youth Advisory Council, YAC). El YAC estd disefiado para jévenes y adultos jovenes de
15 a 24 anos con necesidades especiales de atencion médica en lllinois y se centra en la
transicion a la edad adulta. El objetivo del consejo es ofrecer a estas personas una plataforma
para que compartan sus perspectivas sobre temas importantes y ayudar a mejorar las
estrategias de comunicacién. Las reuniones se haran trimestralmente y los participantes
recibiran tarjetas de regalo. La informacion sobre el YAC, incluido un folleto, preguntas
frecuentes y formularios de solicitud en inglés y espafiol, estd disponible en el sitio web de
DSCC. Claire también dio su informacion de contacto para quienes necesiten informacién
adicional o ayuda con la solicitud.

Stephanie Leach, expresd su entusiasmo por el lanzamiento del YAC, enfatizando que fue

una necesidad muy esperada y la importancia de escucharlas voces de los jovenes. Reiterd que
la membresia estd abierta a todos los jovenes que califiquen y con necesidades especiales de
atencién médica en lllinois, no solo a los participantes de DSCC. Esta iniciativa subraya la
importancia de hacer comentarios inclusivos y representativos para mejorar la ayuday

los recursos que da DSCC.

Presentacion de EverThrive, Tamela Milan-Alexander —

Tamela Milan-Alexander, directora de la participacion comunitaria de EverThrive lllinois,

dio informacién sobre el Consejo de Orientacidn sobre Salud Materna e Infantil de Titulo V,
conocido como Consejo Familiar de MCH. Destacé la mision de EverThrive lllinois de lograr
justicia reproductiva y equidad en la salud mediante acciones politicas y cambios de los
sistemas. Tamela explicé que el Consejo Familiar de MCH es una plataforma para que los
participantes de los programas de Titulo V o cualquier programa relacionado con MCH dejen
comentarios y mejoren los programas médicos para las mujeres de lllinois. El consejo se reline
trimestralmente y los miembros reciben un estipendio por su participacion. Tamela enfatizd la
importancia de aprovechar las experiencias compartidas para educar y reportar las iniciativas
médicas estatales, compartiendo recursos como la campaia de mortalidad materna.

Matannah Israel, miembro de FAC y embajadora en el Consejo Familiar de MCH, compartié sus
experiencias positivas con EverThrive lllinois. Destacd las oportunidades de creacion de redes

y promocion que ofrece el consejo, incluyendo la conversacidn con el gobernador sobre
programas para primera infancia. Matannah agradecié el espacio seguro que ofrecié el consejo
para compartir experiencias y recibir recursos valiosos. La discusion destacé la importancia de
la colaboracidn cruzada entre los consejos de orientacidn para mejorar la equidad médica y la
participacion de la comunidad. La sesién concluyé animando a los miembros a unirse al
Consejo de Familia de MCH y agradecid la presentacion informativa de Tamela.
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Discusion, miembros de FAC e invitados—

Aurea Gavin, miembro de FAC y actual académica de Camden Coalition, habld sobre una
oportunidad del Cohorte Colectivo de |la Coalicién Nacional de Vivienda para Personas de Bajos
Ingresos (NLIHC) 2024, especificamente para personas que han usado varios programas de
ayuda federal para participar en la redaccién de sugerencias para los congresistas. Destacd la
importancia de escuchar a las mujeres.

Matannah Israel dijo que la compensacion para padres mediante |a Divisidn de Servicios de
Rehabilitacion (Division of Rehabilitative, DRS) para cuidar a sus hijos marca tendencia y les
aconsejo a los padres que se comuniquen con su coordinador de atencién para obtener mas
informacién. Ademds, Thomas Jerkovitz hablé sobre la legislacidn que se presentd a la Cdmara,
la cual permite a las CNA autorizadas que cuiden a los hijos a cambio de una compensacion. Sin
embargo, el proyecto de ley actualmente estd atrapado entre las reglas de la camara, aunque
puede volver a discutirse mas adelante.

Erica Stearns reconocio las actualizaciones y compartié conocimientos limitados sobre la
diferencia entre DSCC y DRS con respecto a los programas remunerados de cuidado para
padres, enfatizando las diferencias en los servicios y los tipos de exencién.

Erica Stearns destacd (de un miembro andnimo de FAC) que el transporte poco fiable ha
provocado que muchas familias no acudan a citas o no puedan participar en las actividades de
la comunidad. El principal problema parece ser la falta de proveedores de transporte fiables.

Joyce Clay, invitada de la comunidad, compartié su experiencia de cuando intentd ser
proveedora de transporte de su hijo mediante el programa IMPACT, que fue un proceso
complejo y frustrante lleno de obstaculos que la llevaron a abandonarlo.

Ekiko Aiken, miembro de FAC, compartid sus problemas con el uso del transporte PACE para su
hijo y describié una experiencia particularmente mala, en la que estuvieron atrapados en el
autobus durante horas y eso provocd que llegaran tarde a una cita. Recomendd que seria
beneficioso tener un sistema que priorice a los nifios con condiciones médicas complejas.

Bryan Heine, conector familiar de educacion especial de los tres condados del sur de lllinois,
hablé sobre las frecuentes cancelaciones a ultimo momento que enfrentan las familias porla
falta de disponibilidad de proveedores de transporte, a pesar de que programan los viajes con
mucha anticipacion. Bryan traté los retos del transporte para las citas médicas, especialmente
aquellas en St. Louis. A nivel local, han podido usar su transporte, pero las citas a larga
distancia requieren que se coordinen con los planes de atencion administrada, como Meridian
y Molina. La constancia de servicios de transporte sigue siendo un problema, lo estresa alas
familias, ya que podrian perder citas. Han intentado mitigar esto recomendando empresas
confiables y solicitando la eliminacién de las que no son confiables de las listas de servicios.
Una empresa de transporte local va a St. Louis una vez por semana e intenta programar citas
segun disponibilidad.

Mary Otts-Rubenstein, invitada de la comunidad, destacé los problemas de transporte mas
graves en Chicago para familias con nifios médicamente fragiles. Aunque usen varios servicios
como rutas de Medicaid, PACE y Uber, sufren la falta de vehiculos accesibles para sillas de
ruedas. El proceso de servicios como PACE es lento y los requisitos presenciales de Chicago
Public Schools aumentan las complicaciones. Recomendd que comprar camionetas para sillas de
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ruedas podria ser mas eficiente que desviar constantemente los délares de las donaciones para
el transporte.

Jessica Brafford, miembro de FAC del surde lllinois, compartié su experiencia cuando compro
una camioneta para transportar el equipo médico de su hijo por falta de opciones de transporte
a los hospitales de St. Louis. Sin la camioneta, habria sido extremadamente dificil ir a las citas.
Buscé recursos locales adicionales para el transporte.

Shelly Roat, subdirectora de operaciones de DSCC para la region sur principal, dio informacién
sobre TransDev (antes conocida como First Transit), la empresa contratada por HFS que aprueba
u organiza el transporte de iday vuelta a las citas médicas para los participantes de All
Kids/Medicaid. Se compartié informacién actualizada y se hicieron aclaraciones sobre la
elegibilidad con respecto a la inscripcion de proveedores en IMPACT. IMPACT es un programa
de software de Medicaid que se usa para reembolsos a los proveedores de atenciéon médica,
como médicos y HMO. Dijo que IMPACT no esta disefiado para padres que buscan reembolsos
por viajes, lo que lo convierte en un proceso complicado. Los proveedores necesitan
credenciales, como numeros del seguro social e identificaciones fiscales. Los padres que se
inscriben para recibir un reembolso por transportar a sus hijos necesitan un seguro del auto,
una licencia de conducir y un nimero del seguro social. Shelly confirmé que los miembros que
no son familiares, incluidos los abuelos y las tias, son elegibles para inscribirse en el programa
IMPACT de transporte infantil. Después de completar los pasos requeridos, pueden recibir la
aprobacion y el reembolso. El sistema no verifica si el conductor es el padre del nifio.

Para quienes estén interesados en el programa IMPACT y en las opciones de reembolso, Shelly
recomendd que las familias que participan en DSCC consulten con sus coordinadores de
atencién para obtener orientacién y destacé la importancia de la colaboracion y el apoyo
continuo. Shelly recomienda a las familias que se comuniquen con su coordinador de atencion
de DSCC para obtener ayuda si tienen problemas para viajar a una cita aprobada por TransDev
o si TransDev no puede encontrar un proveedor de transporte.

Melanie Turenne, invitada de la comunidad, hablé sobre la escasez de enfermeros exacerbada
por el COVID-19, que la obligd a dejar su trabajo para atender a su hijo. Aunque contratd a un
cuidador privado para la atencién de relevo, preguntd sobre el uso de fondos de relevo para
cuidadores no médicos. Se aclard que la exencidon permite 336 horas de relevo por ano, que
se pueden usar en cualquier momento, pero deben incluir a un RN, LPN o CNA pagado por

la agencia.

La discusion concluyd con una conversacion entre invitados sobre los servicios de atencion
personal para nifios con Medicaid. Ademas, los miembros del personal de DSCC recomendaron
la formacion de un subcomité que trate los problemas con el transporte que afectana las
familias participantes de DSCC. Tanto los miembros de la comunidad como los miembros de la
FAC expresaron interés en unirse a un futuro subcomité. Erica Stearns ofrecerd comunicacién y
actualizaciones continua sobre el futuro Subcomité de Transporte, con una invitacion inicial que
seincluird en el correo electrénico de seguimiento del Acta de la reunién de la FAC.
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Cierre, Thomas Jerkovitz—

Tom Jerkovitz, director ejecutivo de DSCC, expresd su gratitud a todos los participantes y
destaco la importancia de que haya grupos mas pequefios dentro de la asamblea mayor para
tratar y formar nuevas ideas de manera efectiva. Agradecié a Tamela por su presentacién sobre
EverThrive y a otros participantes, como Bryan y Susan, por sus contribuciones, especialmente
en el contexto de programas complejos y en progresion. Jerkovitz resaltd la importancia de estas
reuniones para fomentar la colaboracién y aumentar la conciencia sobre diversas iniciativas y
exenciones dentro del estado. Reconocié la complejidad de estos temas, la necesidad de un
esfuerzo colectivo y el intercambio de conocimientos.

Recursos compartidos:

NurseNet de DSCC

Seminarios web sobre educacion familiar de DSCC

Programas inclusivos de campamentos de verano

Consejo Consultivo Juvenil (YAC)

EverThrive

Cohorte colectiva de 2024 de la Coalicién Nacional de Vivienda para Personas de Bajos Ingresos

Subcomité de Transporte

Informacidon sobre IMPACT

Guia de IMPACT para familias

Kit de herramientas de transporte de atencion administrada de Medicaid en lllinois

Centro de informacion médica de familia a familia

Servicios de atencion personal (PCS)
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