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Participantes—

|Ja|eesha Allen "CIaireCook ||Dra. Ebonie Zielinski "Adell Scott ”Amanda Simhauser |
|Britta ni Provost "Erica Stearns ||Vio|eta Wiker "Jaclyn Vasquez ||Aurea Garvin |
|Mary Herschelman ||MarshaeYoung ||Gai| Koshgarian "JasmineDeida “KeIIyWhistIer |
|AIIy Chenoweth "Jessica Brafford ”Mattanah Israel "Lindsay Ross ”Haley Phelps |
|Isa|'as Vega ||Lisa Washington ||Dra. Molly Hofmann ||Ruann Barack ||Stephanie Leach |
|Terri-Lynn Jones-Wood "Ja mie Renth ||José Jiménez "Joy Martinez ”Joyce Clay |
|Kendra Irby "Ma ritza Rivera ||Robin Morgan "Shelly Roat ”Susan Agrawal |
|Tim Kirschner ||Tu|ha Mansoor ||Miriam0rta—Frautso "Dena Chapman “ |

Bienvenidas Erica Stearnsy Jaclyn Vasquez —

La reunion comenzd con una cordial bienvenida de Erica Stearns, asociada de extension familiar
de la Divisidon de Atencion Especializada para Nifios (Division of Specialized Care for Children,
DSCC) y copresidenta del Consejo de orientacién para familias (Family Advisory Council, FAC), y
Jaclyn Vasquez, copresidenta del Consejo de orientacion para familias, quien destacé la
importancia fundamental de fomentar un entorno integrador y accesible para todos los
participantes. Reiteraron el compromiso de la DSCC de garantizar una participacion significativa
mediante el acceso bilingtlie. Erica reconocio el papel indispensable de Isaias, el intérprete,
quien ha prestado constantemente servicios de interpretacion de alta calidad para las
reuniones del Consejo de orientacidn para familias. Los participantes recibieron un tutorial
corto sobre las funciones de interpretacién de Zoom para garantizar una comunicacion fluida.
Erica revisd los protocolos esenciales de las reuniones, incluido el mantenimiento de los
micréfonos silenciados para reducir el ruido de fondo, el uso del chat para enviar preguntas y la

identificacion adecuada de los participantes en el chat de la reunidn para una interaccién fluida.

Se presenté la agenda y se animd a los participantes a contribuir y colaborar activamente
durante las discusiones.
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Actualizacion de la evaluacion de necesidades, Dra. Ebonie Zielinski —

La Dra. Ebonie Zielinski, subdirectora de operaciones para iniciativas de investigaciony practica
en la DSCC, presentd los hallazgos clave de la reciente evaluacion de necesidades de la DSCC,
gue dio informacion valiosa sobre los retos persistentes que enfrentan las familias enlllinois. La
evaluacion destacd obstaculos graves, como el acceso inadecuado a la atencién, la
fragmentacion de los servicios de atencién médica y la falta de apoyo para una transicion fluida
entre los sistemas de atencion. Las familias, especialmente las que viven en zonas rurales o
dependen de Medicaid, denunciaron un mayor aislamiento, discriminacién sistémicay
dificultades para acceder a los sistemas de atencion médica. La Dra. Zielinski presento
estrategias para tratar estos retos, centrdndose en la creacion de coaliciones sélidas entre los
proveedores, la mejora de la participacién de las familias mediante actividades de revelacion
especificas y la formacidn de los profesionales de la salud para mitigar los prejuicios implicitos y
combatir las practicas que atentan contra la discapacidad. La presentacién generd un debate
significativo entre los participantes sobre estrategias viables para implementar estas soluciones
y mejorar la prestacion de atencion a las poblaciones marginadas.

Claire Cook, especialista en transicion del Titulo V de la DSCC, describid los objetivos de
transicion de la organizacidn para los préximos afios, basados en los hallazgos de una reciente
evaluacion de necesidades. El objetivo principal es darles a los adolescentes y jévenes adultos
de lllinois las herramientas y competencias necesarias para afrontar con éxito la edad adulta.
Esto incluye mejorar el acceso a la atencidon médica, el apoyo a la salud mental, los servicios
para el abuso de sustancias y la atencion médica sexual y reproductiva. Ademas, se promueve
la autodefensa y la confianza para que estos jévenes puedan decidir sobre su futuro. Claire
destacd la importancia de tratar las diferencias en los sistemas de apoyo que hace que muchos
adolescentes no estén preparados para la transicion a la vida adulta, tengan o no necesidades
de atencidon médica especiales. Las areas clave incluyen competencias para la vida, navegacion
en seguros y el cambio de proveedores de atencion médica pediatrica a proveedores de
atencién médica para adultos.

Para lograr estos objetivos, la DSCC planea ampliar su alcance a través de oportunidades
educativas, participacién en las redes sociales y asociaciones comunitarias. Los esfuerzos
incluirdn la colaboracion con el Consejo Consultivo Juvenil (Youth Advisory Council, YAC) para
desarrollar y revisar recursos, garantizando que los jovenes participen en el proceso. La DSCC
también mantiene sucompromiso de dar coordinacién de atencién centrada en la persona para
los nifios elegibles y sus familias, apoyando una transicién sin problemas a los sistemas para
adultos. Por ultimo, ampliar las asociaciones en todo lllinois es fundamental para garantizar que
los recursos lleguen a las comunidades que mas los necesitan. Claire concluyd con una
invitacidn a seguiraportando y colaborando para perfeccionar estas iniciativas y garantizarsu
éxito.

Dena Chapman, invitada de la reunidn de FAC, enfatizo los retos que enfrentan los padres
durante el proceso de transicion de los hijos adultos con necesidades médicas complejas.
Reflexionando sobre su experiencia personal, destacd la falta de un proceso estructurado vy la
necesidad de una mejor educacion y preparacion de los padres. Dina sugirié que la planificacion
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de la transicion deberia reflejar el fuerte apoyo al IEPy a las transiciones escolares, ofreciendo
una orientacion claray recursos para las familias. Sefial 6 que existe una confusién generalizada
sobre |la edad apropiada para la transicion y propuso mejorar la comunicacién para aclararlo.
Dina expresé su disposicion a contribuir al intercambio de informacién y a los debates para
mejorar la experiencia de transicién de las familias.

Actualizacion de la capacitacion para las familias, Brittani Provost —

Brittani Provost, Gerente de la Unidad de investigaciony gestion de beneficios de la DSCC, dio
informacidén actualizada sobre sus iniciativas de educacién sobre los seguros médicos. Su
equipo apoya la coordinacion de la atencién ocupdndose de cuestiones complejas relacionadas
con los seguros y ofreciendo seminarios web sobre seguros médicos para las familias y los
miembros de la comunidad cada primavera. Segun los comentarios de los participantes en las
encuestas, los seminarios web estdn programados para los martes por la tarde para garantizar
accesibilidad. Para 2025, las series se centraran en las exenciones basadas en el hogary la
comunidad, con presentaciones de organizaciones externas, incluido la Divisién de servicios de
rehabilitacion y discapacidades del desarrollo. El material y las sesiones seguiran ofreciéndose
en espafiol, y los recursos, incluidos los seminarios web grabados de afios anteriores, seguiran
disponibles en el sitio web de la DSCC.

El sitio web de la DSCC, dscc.uic.edu, incluye grabaciones, diapositivas y material de todos los
seminarios web anteriores en la seccién “Seminarios web de educacién familiar” en la pestafia
“Explorar recursos”. Esta plataforma garantiza el acceso permanente a los contenidos
educativos, garantizando que la informacidn registrada refleje su exactitud en el momento de
su creacion. Brittani concluyd respondiendo preguntas e invitando a los participantes a explorar
estos recursos.

YACy la actualizacion de la conferencia sobre la transicion, Claire Cook —

Claire Cook, especialista en transicion del Titulo V, dio actualizaciones inspiradoras sobre el
Consejo Consultivo Juvenil (Youth Advisory Council, YAC) detallando sus avances e iniciativas.
Con siete miembros activos, el YAC contintda impulsando el empoderamiento de los jévenes con
necesidades de atencion médica especiales e incorporando sus voces a las iniciativas
estratégicas de la DSCC. Claire describié proyectos recientes, como el desarrollo de guias de
preparacion para la universidad y recursos de planificacién de la transicion. También se
destacaron los esfuerzos de captacion de nuevos miembros del YACy se animo a los
participante a compartir esta oportunidad con los jovenes elegibles. Claire mencioné que los
participantes reciben tarjetas de regalo de $30 por cada reunidon como muestra de
agradecimiento por sutiempo y aportes. El trabajo del Consejo se valord por centrarse en
potenciar las perspectivas de los jévenes y determinar la siguiente estrategia de la DSCC de
forma significativa.
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Resumen de la ayuda provisional, Haley Phelps —

Haley Phelps, gerente del Programa de ayuda provisional de la DSCC, dio una descripcion
general del programa, que trata las pocas opciones de tratamiento residencial psiquidtrico para
los jovenes inscritos en Medicaid. Haley describié retos como los largos tiempos de espera y la
falta de centros de tratamiento dentro del estado, que suelen angustiara las familias. Para
ayudar a los cuidadores a afrontar estas dificultades, Haley presenté un Kit de herramientas de
salud mental para cuidadores, cuyo lanzamiento esta previsto para noviembre, coincidiendo
con el Mes nacional de los cuidadores familiares. El kit de herramientas incluye recursos como
estrategias de manejo del estrés, acceso a nimeros de lineas directas de crisis y herramientas
practicas para el autocuidado. Haley enfatizdé el compromiso de la DSCC de apoyar a los
cuidadores en el manejo de susalud mental mientras atienden a nifios con necesidades
complejas.

Logros de la FAC, Erica Stearns —

Erica Stearns reflexiond sobre los logros del afio pasado, celebrando su creciente membresia e
influencia dentro del marco organizativo de la DSCC. Los logros clave incluyeron una mayor
accesibilidad linglistica para las familias que no hablan inglés, lo que mejord la participaciony
la representacion, y la integracion exitosa de las voces de las familias en los principales
procesos de planificacidnytoma de decisiones. Erica reconocid la dedicacién de los miembros
del FACy atribuyd el éxito del consejo a sus valiosas contribuciones. Animé a seguir trabajando
para promover la mision de la DSCC de mejorar la atencidn y los recursos para las familias en
lllinois.

Discusion, miembros de la FAC —

La discusion de la reunién del Consejo de orientaciéon para familias (FAC) se centré en las
experiencias vividas y las perspectivas compartidas por los cuidadores, el personal de la DSCCy
los miembros del FAC sobre los retos y la coordinaciéon de la atencion a domicilio.

Lindsay Ross, miembro del FAC, destacd el valor transformador de las visitas a domicilioen la
DSCC, compartiendo su historia personal sobre el manejo de un gran equipo médico para su
hijo y enfatizando la importancia de comprender las realidades de los cuidadores.

Shelly Roat, subdirectora y ex coordinadora de atencién, reflexioné sobre cémo las visitas a
domicilio de primera mano mostraban los profundos retos que enfrentan las familias mas alla
de las descripciones clinicas.

Jessica Bradford, miembro del FAC, agradecié la empatia de los coordinadores de atenciony
compartioé suorgullo por mostrar la configuracion médica organizada de su hijo, destacando su
impacto positivo en la salud mental.

Erica Stearns, asociada de extension familiar de atencién domiciliaria de la DSCC y copresidenta
del Consejo de orientacidn para familias, describié con humor la gestion de suministros
médicos como un “Tetris de equipos médicos”, destacando como las casas de los cuidadores a
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menudo se convierten en hospitales de campafia, lo que afecta a la privacidad y a la salud
mental.

También se hablé sobre los retos que presentan los recursos. Lindsay pregunté por los sistemas
de redistribucion de suministros médicos no utilizados. La Dra. Molly Hofmann, directora de
coordinacién de atencidn, Desarrollo de Sistemas y Educacion en la DSCC, aclaré que si bienla
DSCC actualmente no tiene canales de redistribucion formales, se beneficia de mecanismos
sélidos de intercambio informal, como la participacion dentro de grupos comunitarios. Erica
reforzd la importancia de aprovechar las redes existentes y mejorar la transparencia en la
coordinacion de la atencién.

Aurea, miembro del FAC, planted preguntas sobre el alcance de las responsabilidades de los
coordinadores de atencidn, lo que llevd a Lisa Washington, directora asociada de la DSCC, a
detallar los procesos, incluidas las evaluaciones, los planes de atencién personalizados v el
establecimiento de objetivos adaptados a las necesidades de las familias. También se informo
de la colaboracién interdisciplinaria necesaria para una atencioén eficaz, como en el alta del
hospital o el acceso a los recursos locales.

Las preocupaciones sobre el cuidado y los cambios de politicas se discutieron. Los miembros del
FAC analizaron las repercusiones de que los padres sean CNA para sus hijos, incluidas las
posibles repercusiones de largo plazo sobre la autorizacién de cuidados y los seguros.

Las sugerencias incluyeron la creacién de clasificaciones separadas para los padres que sean
CNA para proteger a las familias. Los representantes de la DSCC se comprometieron a plantear
estas preocupaciones ala administracién y a buscaraclaraciones antes de que finalicen los
plazos de aplicacion de la politica.

La sesion concluyd con actualizaciones sobre la defensa de la intervencién temprana, la
importancia de compartir historias de cuidadores y recordatorios para las préximas reuniones,
enfatizando el enfoque colaborativo para tratar las necesidades de las familias.

Cierre, Dra. Molly Hofmann —

La Dra. Molly Hofmann concluyd la reunién con un sincero agradecimiento a todos los
participantes por sucompromiso y sus valiosas contribuciones. Reafirmé el papel fundamental
del FAC a la hora de impulsar cambios significativos en todos los programas y servicios de la
DSCC. Molly animé a los miembros a mantenerse conectados mediante las plataformas de
comunicacion del DSCC y recordd la proxima reunién programada. Sus comentarios destacaron
la importancia de la colaboracidn continua para lograr objetivos compartidos y mejorar los
resultados para las familias en el estado.
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