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Procedimientos internos

« Sitiene algun problema técnico durante el seminario web
de esta noche, comuniquese con Mac Burks al correo

macburks@uic.edu para obtener ayuda.

« Hay subtitulos disponibles para esta presentacion.

« Todos los participantes estaran silenciados. Use el boton
de “Levantar la mano” o use el boton de “Q&A” para
hacer preguntas. El chat se ha desactivado.


mailto:macburks@uic.edu

Procedimientos internos

« Estamos grabando esta presentacion. La
grabacion se publicara en el sitio web.

 No comparta ninguna informacion personal.



L « Every participant must choose a language audio
ang Uage channel via the Interpretation button at the bottom

of the screen.

ACCeSSi bility  Interpretation is OFF if you remain in Original Audio.

The interpreter will not be able to hear you speak so
you will not be translated. You must choose a
channel.

AcceSibiIidad al + Todos los participantes deben elegir un canal de e v

audio en su idioma mediante el botdn de

id iO a Interpretacion ubicado en la parte inferior de la
I I I pantalla.

« La interpretacion esta desactivada si permanece en
el audio original. El intérprete no podra oirlo hablar,
por lo que no se interpretara lo que usted diga.
Debe elegir un canal.




Materiales de presentacion

« La informacion se presentara en ingles. Si selecciono el espanol como
su idioma, la informacion se traducira oralmente.

 Las diapositivas estan en ingles. La version en espanol de todos los
materiales estan en el sitio web de la DSCC.



Claire Cook. MSW Suzanne Aaron, CRS-A/D

UIC-DSCC, Especialista en Transicion del Titulo V Programa de esperanza de vida de Illinois, Especialista
en Informacion y Alcance para el norte de Illinois

Suzanne@thearcofil.org

« Ayudar a los jovenes con necesidades especiales de
atencion meédica a hacer una transicion fluida y
exitosa a todos los aspectos de la vida adulta.

 Durante mas de 70 afnos, The Arc of Illinois ha estado
abogando junto a personas con discapacidades, familias

y organizaciones comunitarias para hacer de Illinois un

* Para lograr este objetivo, la DSCC les da nuestros lugar donde las personas con discapacidades puedan

equipos de coordinacion de atencion y proveedores vivir, trabajar, aprender, jugar y amar en comunidades
externos apoyo centrado en la transicion. de todo el estado.

« Creemos que las personas con discapacidades deben
participar plenamente en la vida comunitaria y
ofrecemos a las familias y a las personas
la informacion, los recursos, el apoyo
familiar y la capacitacion necesarios
para alcanzar sus metas.

¢ Como ayudamos?



mailto:clairer3@uic.edu
mailto:Suzanne@thearcofil.org

Nuestio enfoque clawe

Navegar los sistemas para adultos

Exploraremos como comprender y usar los servicios para adultos como la atencion medica, la
educacion, el trabajo, la vivienda y los recursos comunitarios. Estos sistemas, a menudo,
requieren aprender nuevas reglas y requisitos de elegibilidad, lo que puede ser un reto tanto
para las familias como para los jovenes adultos.

A medida que los jovenes van asumiendo mas responsabilidades, la dinamica familiar cambia
naturalmente. Los padres y cuidadores comienzan a alejarse del manejo diario y, en cambio, asumen
un papel de apoyo, fomentando la independencia del joven adulto mientras siguen ofreciendo
orientacion.

Nota: Esta sesion se centra en jovenes de 12 a 15 anos de edad (middle y junior high school).



a Adaptarse al cambio: convertirse en socios

e Redes de apoyo

e Navegar los sistemas y tomar decisiones informadas

6 Planificacion para el futuro

e Encargarse de todo



“No tienes que ver toda la
escalera para dar el primer
paso .

MARTIN LUTHER KING, JR.



Adaptarse al cambio:
convertirse en

‘Los padres educados se convierten en pa -
Suzanne Aaron ..,.,

-~




Adaplarse al cambio. convertirse en socios

Objetivos como socios
1. Equipar a los jovenes con competencias de
comunicacion y resolucion de problemas
para que aboguen por si mismos de manera
efectiva en entornos adultos.

2. Fomentar la participacion activa en la toma
de decisiones sobre su atencion meédicay
Sus opciones de vida.



(1) Equipar a los jovenes con competencias de comunicacion y resolucion de problemas
para que aboguen por si mismos de manera efectiva en entornos de adultos.

Las medidas para los jovenes pueden incluir:
Aprender cuando pedir ayuda.

Aprender lo que tu cuerpo necesita para estar limpio.

Determinar que tipo de ayuda necesita y como obtenerla.

Buscar herramientas y tecnologia que puedan facilitar las tareas diarias.
Aprender a viajar en autobus.

Prepararse para emergencias, como cortes de energia y acontecimientos climaticos.


https://dscc.uic.edu/wp-content/uploads/2014/12/72-INDEPENDENCE-Preparing-for-Adult-Living.pdf

Como obtener el apoyo que necesita: (v hisloriov de MM%

Es importante que se conozca a usted mismo y comprender como su discapacidad puede afectar
su vida y las decisiones que toma. Averiguar que tipo de apoyo necesita es el primer paso.

 Autodeterminacién: la idea de que toda persona tiene derecho a decidir como vivir su vida.

 Autodefensa: expresar lo que necesita y quiere. jEsto es autodeterminacion en accion!

- Autonomia: su capacidad para manejar sus comportamientos, pensamientos y emociones. Estas
son también las cosas que debe hacer para cuidar su salud fisica y mental, y su bienestar general.






(2) Fomentar la participacion activa en la toma de decisiones sobre la atencion
medica y las opciones de vida.

Comprender el consentimiento y los derechos de atencion
médica de los menores

¢ Qué significa el consentimiento del paciente?
El consentimiento del paciente significa que usted acepta
lo siguiente:

« Usted entiende el tratamiento que recibira.

« Usted aprueba el tratamiento.

« Usted sabe como se compartira su informacion privada.

¢ Qué es el consentimiento informado?

El consentimiento informado ocurre cuando su proveedor
de atencion médica habla con usted sobre su atencion,
tratamiento y responde a cualquier pregunta que tenga
antes de que comience. Todo consentimiento debe ser un
consentimiento informado.

KNOW YOUR

* RIGHTS *

Minors’ Consent & Access
to Healthcare Services

DSCCIs
Here to Help

The Division of Specialized Care for
Children (DSCC) team is here to support
independence in your care and health
decisions. We can answer your questions
and connect you to the right resources.

Are You Puzzled?

As a young person with special healthcare needs,
you may have questions about your rights and

who can access your health information. This
guide will help you understand your rights
as a minor, including:

1. Which services you can receive
without parental consent.

2. When a parent can access
your health information.

3. When a provider needs your
consent before sharing your
health information.

Conozca sus derechos de DSCC: consentimiento de los menores y acceso a los servicios de salud


https://dscc.uic.edu/dscc_resource/know-your-rights-minors-consent-and-access-to-healthcare-services/

Kedes de appoyo

e Creacion de su “Junta Directiva”

» Construcciéon de su capital social

 Creacion de redes dentro de su comunidad

» Manejo de los sentimientos: cuidar y vivir con
necesidades de salud complejas



Coneclaise

Creacioén de su “Junta Directiva” y construccion de su
capital social

1: ¢ Cual es mi objetivo?

Piense en lo que le gusta hacer. Por ejemplo, tal vez le guste
mucho dibujar y el arte. Su objetivo podria ser mejorar en el dibujo
y hacer nuevos amigos. Pero no tiene mucho tiempo libre.

Si su objetivo tiene dos partes, como desarrollar sus competencias
y conocer gente nueva, puede buscar una clase de arte solo para
niNnos de su edad. Tal vez solo se reuna cada dos semanas durante
un par de horas, para que se adapte mejor a su horario.

e e

Hoja de consejos Es maravilloso participar



https://dscc.uic.edu/wp-content/uploads/2023/12/88S-SOCIAL-ITS-GREAT-TO-BE-INVOLVED.pdf

Coneclawse

2. ; Qué me detiene?
« Laclaseesalas 6:00 p. m. los jueves y mama trabaja hasta las
7:00 p. m.
 El edificio no es accesible para sillas de ruedas.

3: ¢, Cuales son mis soluciones?

Mama trabaja hasta las 7:00 p. m.
* Pregunte si hay clases en un horario diferente.
- Pidale a su tia que lo lleve a la clase.
« Tome el autobus Para-Transit.

El edificio no es accesible
 iPractique abogar por si mismo!
* Pregunte si hay otro edificio que sea accesible para sillas de ruedas.
* Pregunteles a los organizadores de la clase si pueden hacer que sea
mas facil entrar, por ejemplo, agregando una rampa.

e e

Hoja de consejos Es genial partici

Cl

ar


https://dscc.uic.edu/wp-content/uploads/2023/12/88S-SOCIAL-ITS-GREAT-TO-BE-INVOLVED.pdf

Coneclawse

Creacion de redes dentro de su comunidad

iConectarse con su Centro de Vida Independiente
(CIL) local es importante!

Esto es lo que debe saber:

« Los CIL estan dirigidos por personas con
discapacidades y se centran en ayudar a todos a
tener las mismas oportunidades.

« Pueden ensenarle competencias para vivir por su
cuenta, ofrecer apoyo y consejeria entre pares,
ayudar con las transiciones y dar defensay
concientizacion sobre la discapacidad.

iOtras formas de participar!

* Youth Engaged 4 Change (YE4C) es un sitio web
que comparte recursos y oportunidades para
ayudar a los jovenes a aprender, crecer y marcar
la diferencia en sus vidas y comunidades.



https://engage.youth.gov/about-ye4c

anejo de los sendimiendos

Jovenes lidiando con el agotamiento

Conexién con otras personas como usted:

| want to be Iwanttofeel OK . pesde marzo de 2020, Generation Patient ha facilitado
more relaxed. not knowing . . .,
exactly what will reuniones virtuales para jovenes adultos con
happen next. condiciones cronicas y raras.

Uso de la imaginacion para sobrellevar la situacion:
« Imaginaction es una coleccion de grabaciones de audio
que apoyan las competencias de afrontamiento y
autorregulacion.

=
A

If you feel stressed when you « La Fundacidon Meg cree que el dolor mal manejado es

Mejor manejo del dolor:

If you are feeling
stressed, click here.

don’t know what will happen . .
next, click here. mucho mas que unos minutos duros en el consultorio

del médico o unos dias dificiles después de la operacion.



https://generationpatient.org/virtual-meetings
https://imaginaction.stanford.edu
https://www.megfoundationforpain.org

Wlanejo de los sendimicnlos

Agotamiento de padres y cuidadores



( as distinlas
dwwtm

y ajuste

Manejoy
estabilizacion

Autodefensa
y resiliencia

Liderazgoy
abogacia sistemica

Para obtener mas informacion:

https://www.caffeinatedcareqivers.com/articl
es/the-careqgiver-continuum/

Participacion en

|. l Caffeinated Caregivers
< la comunidad


https://www.caffeinatedcaregivers.com/articles/the-caregiver-continuum/
https://www.caffeinatedcaregivers.com/articles/the-caregiver-continuum/

Kecorrer los sislemas y lomak
decisiones m&omwwtow
Aprender sobre sistemas complejos.

Tratar los obstaculos para alcanzar la independencia.

Colaborar con otros para garantizar una transicion sin
problemas a los servicios para adultos.



Aprender sobre sislemas compplejos

Exenciones de Medicaid en Illinoils

Beneficios y seguro de salud



Exenciones en Lllinois
; Qué es una exencidon?

Una “exencion” es un programa que ayuda a las personas a obtener los servicios que necesitan
para vivir en su casa o en su comunidad en lugar de mudarse a un centro de atencion.

lllinois tiene 9 exenciones de Servicios Basados en la casa y en la Comunidad (Home and Community-
Based Service, HCBS). Algunas son para nifios y jovenes adultos, mientras que otras son para adultos.

Tres exenciones ayudan especificamente a los jovenes con discapacidades:

Exenciones para ninos y jévenes adultos:
« Ninos y jovenes adultos con discapacidades del desarrollo: apoyo
« Ninos y jovenes adultos con discapacidades del desarrollo: residencial
« Personas médicamente fragiles, dependientes de la tecnologia (MFTD)
« Personas con discapacidades



Ninos y jovenes adultos con a y Wm m m
discapacidades del mm m mw %/ m
desarrollo (DD): apoyo
Ninos y jovenes adultos MMMIUMMWUS

con discapacidades del

desarrollo (DD): residencial Division de —
Discapacidades P - ~ N
Adultos con discapacidades del Desarrollo
del desarrollo (DDD) / \ Divisién de
/' DEPARTAMENTODE \ Servicios de
| ATENCION MEDICA Y RETEIBIEELR
| SERVICIOS FAMILIARES (DRS)
DE ILLINOIS (HFS) ’
Divisién de /
_ Atencion ~ -~ - ”’ Personas con discapacidades
Médicamente fragil ESpeCIaI_Izada ./\‘
y dependiente de Ea para Nifios Programa de Rehabilitacién vocacional
tecnologia (DSCC) servicios para el (VR)

hogar (HSP)



Exenciones poras niduos y jovenes adullos

Nifios y jovenes adultos con discapacidades del desarrollo (DD): apoyo
« Para ninos y jovenes adultos (de 3 a 21 anos) con discapacidades del desarrollo.

- Ayuda a las familias a obtener servicios para mantener a sus hijos en casa.
« Ofrece apoyo como consejeria conductual, equipo de adaptacion, modificaciones en la casa o en el
vehiculo, trabajadores de apoyo personal, atencidon de enfermeria, transporte y cuidado de relevo.

Nifios y jovenes adultos con discapacidades del desarrollo (DD): residencial
« Para ninos y jovenes adultos (de 3 a 21 anos) con discapacidades intelectuales o del desarrollo.
« Apoya a las personas en riesgo de necesitar vivir en un centro de atencion especial (llamado ICF/ID).

« Ofrece servicios para ayudarlos a permanecer en su comunidad.

Exencidn para personas médicamente fragiles, dependientes de la tecnologia (MFTD)

« Para ninos con necesidades médicas complejas que necesitan atencion de enfermeria domiciliaria.
« La DSCC administra este programa en Illinois, ayudando a las familias a organizar la atencion de enfermeria

domiciliaria cubierta por Medicaid.



Exenciones powray nios yy jivenes adubios

El Programa de servicios domiciliarios (HSP) de
la Division de Servicios de Rehabilitacion

» Esta exencion, administrada por la Division de Servicios de
Rehabilitacion (DRS), es principalmente para adultos menores de 60
anos, pero también puede ayudar a los mas jovenes.

* Cubre servicios como asistentes personales, atencion de enfermeriay
horas de relevo. A diferencia de algunas exenciones, la DRS no tiene
una lista de espera. Las familias deben elegir la exencion correcta si su
hijo es retirado de la lista de PUNS.

» Los tutores legales pueden ser cuidadores remunerados.



Exenciones poras nituos y jivenes adullos

Como obtener la ayuda que necesita

Llame a su Agencia de Coordinacion de

Servicios Independientes (ISC)

« Ninos y jovenes adultos con discapacidades del desarrollo: apoyo
« Ninos y jovenes adultos con discapacidades del desarrollo: residencial

Llame a UIC-
DSCC

« Personas médicamente fragiles, dependientes de la tecnologia (MFTD)

Llame o haga una remision al DRS en linea

« Exencion para personas con discapacidades de la Division de Servicios de Rehabilitacion (DRS)



Ofras exenciones:
amw “/ ng « Adultos mayores
W  Personas con VIH o SIDA
« Personas con lesion
cerebral (BI)

Exencion para personas con discapacidades de la Division de Servicios de
Rehabilitacion (DRS)

« Tener menos de 60 anos de edad en el momento de la solicitud y correr el riesgo de ser
colocado en un centro de enfermeria.

« Tener la determinacion meédica de una discapacidad grave diagnosticada, que se anticipa
que durara 12 meses o toda la vida.

 Elegible para Medicaid o inscrito en el programa de Beneficios de Salud para
Trabajadores con Discapacidades (Health Benefits for Workers with Disabilities, HBWD).

Programa de vida con apoyo

« Personas de 22 a 64 anos de edad que tengan una discapacidad fisica (segun lo determine
la Administracion del Seguro Social), o personas de 65 anos o mas.
 |Ingresos iguales o mayores que la cantidad maxima permitida actual de


http://www.ssa.gov/OACT/COLA/SSI.html
http://www.ssa.gov/OACT/COLA/SSI.html

Exenciones poawa addulilos

Para personas con discapacidades del desarrollo
Exencion HCBS para adultos con discapacidades del desarrollo
« Para personas de 18 anos o mas, en riesgo de vivir en un ICF-1/DD (Centro de Atencion
Intermeda para Personas con Discapacidades Intelectuales/del Desarrollo).

« Debe tener Medicaid o estar en el programa de Beneficios de Salud para Trabajadores con
Discapacidades (HBWD).

* No puede necesitar atencion de enfermeria las 24 horas.

Esta exencion ofrece servicios basados en las necesidades y elecciones de la persona. Para
calificar, las personas son elegidas de la lista de espera de PUNS.

PUNS es /a lista de espera para las personas en Illlinois que buscan servicios de la Division de
Discapacidades del Desarrollo (DDD).

Para obtener mas informacion y consejos utiles, consulte la hoja de consejos sobre PUNS de la DSCC y las hojas
informativas de The Arc of Illinois.









o Diapositivas sobre la
Frogramas de Mecicaic transicion de los Hoja informativa de

en lllinois y Guia de beneficios del seguro de Medicare de la DSCC
elegibilidad de la DSCC salud a la edad adulta

Guia sobre beneficios

Servicios y recursos para
adultos de la DSCC



https://dscc.uic.edu/dscc_resource/dsccs-illinois-medicaid-programs-and-eligibility-guide/
https://dscc.uic.edu/wp-content/uploads/2023/12/182-Illinois-Medicaid-Programs-and-Eligibility-2024-1.pdf
https://dscc.uic.edu/wp-content/uploads/2023/12/182-Illinois-Medicaid-Programs-and-Eligibility-2024-1.pdf
https://dscc.uic.edu/wp-content/uploads/2024/05/DSCC-Health-Insurance-Education-Series-Transitioning-Health-Insurance-Benefits-to-Adulthood.pdf
https://dscc.uic.edu/wp-content/uploads/2024/05/DSCC-Health-Insurance-Education-Series-Transitioning-Health-Insurance-Benefits-to-Adulthood.pdf
chrome-extension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/https://dscc.uic.edu/wp-content/uploads/2024/05/DSCC-Serie-Educativa-Sobre-Seguros-Medicos-Transicion-de-los-beneficios-del-seguro-medico-a-la-edad-adulta.pdf
https://dscc.uic.edu/wp-content/uploads/2024/05/DSCC-Health-Insurance-Education-Series-Transitioning-Health-Insurance-Benefits-to-Adulthood.pdf
https://dscc.uic.edu/wp-content/uploads/2023/10/214-Medicare-Fact-Sheet.pdf
https://dscc.uic.edu/wp-content/uploads/2023/10/214S-Medicare-Fact-Sheet.pdf
https://dscc.uic.edu/wp-content/uploads/2023/12/174-Guide-to-Adult-Benefits-Services-Resources-Read-Order.pdf
https://dscc.uic.edu/wp-content/uploads/2023/12/174S-Guide-to-Adult-Benefits-Services-Resources-Read-Order.pdf
https://dscc.uic.edu/wp-content/uploads/2023/12/174-Guide-to-Adult-Benefits-Services-Resources-Read-Order.pdf

(i ok los olpstaculos ok
omo ”ng‘,m 0

Paso 1: transferir gradualmente las responsabilidades a los
Jjovenes adultos, asegurandose de que esten preparadosy
tengan confianza en el manejo de sus propias vidas.

Paso 2: manejar los obstaculos para alcanzar la independenciay
encontrar soluciones practicas.

Paso 3: trabajar juntos para facilitar la transicion a los servicios
para adultos.




Paso | ransperencio gradual de las
responsabyili o los jivenes afullos

Cuidador/Padre: ; Como difiere mi papel a medida que mi hijo va creciendo?
¢.Como puedo seguir apoyandolos sin hacer las cosas por ellos?

Jovenes: ;CoOmo cambiara mirol a medida que vaya creciendo? ;Qué
apoyos seguire necesitando de mis padres/cuidadores?




Paso 2. Cimo aw los obslaculos paka
alcanear i nciat vy enconlirar
oluciones pracli

Transporte

« Ensenar les a los jovenes a utilizar el transporte publico.
« Explorar programas de transporte en su area (condado, municipio, etc.).

« iPracticar, practicar, practicar! Comenzar de a poco y hacer que los jovenes
hagan viajes cortos con ayuda.

Acceso a la tecnologia
* Inscribirse en clases de tecnologia basica o tutoriales en linea.

« Explorar dispositivos o software disenados para apoyar a las personas con
discapacidades, como lectores de pantalla o herramientas de voz a texto con
su universidad local o el Programa de Tecnologia de Asistencia de Illinois.

« Es posible que su escuela pueda ofrecer evaluaciones mediante tecnologia de

asistencia (AT).




Paso 3: Trabajo en conjunis o facili
la lransicin av los servicios powar adlullos

No estan solos en esta jornada.

No son la primera familia gue pasa por esto.

Pueden recurrir a los recursos comunitarios y estatales para que los guien:
* Profesionales de educacion especial
« Especialistas en transicion
« Grupos de defensa especificos para personas con discapacidades
« Coordinadora de atencion de la DSCC

« The Arc of Illinois




Planificacion
para el futuro

Introduccion al manejo de su salud y su futur
econémico




Decisiones economicas

Importantes que debe tomar
ahora

« Comprender como funcionan los fideicomisos
 Cuentas ABLE

 |Ingreso del Seguro Social (SSI)

« Fuentes de financiacion cuando se tienen ingresos limitados
« Seguro de Viday por Invalidez



Herramientas de
planificacion

El Centro de Planificacion para el
Futuro de The Arc
Build Your Plan®

LifeCourse Nexus
Trazando el curso de la vida



https://futureplanning.thearc.org/landing
https://www.lifecoursetools.com

Manejo de mi salud

» ¢ Qué debo tener en cuenta para mi cuidado a medida que vaya creciendo?
« ¢ Sé como cuidarme y tomar mis propias decisiones en la vida?

« ¢ COmo seran mi cuerpo y mi mente dentro de 10, 15 0 20 afios?



1. Matteo necesita controlar su nivel de azucar en
la sangre antes de desayunar, almorzar y cenar.

2. Sl el nivel de azucar en la sangre de Matteo es
alto, usara insulina para bajarlo.

3. Si el nivel de azucar en la sangre de Matteo es
bajo, elegira algo para comer o beber que
ayude a elevarlo.

4. Si el nivel de azucar en la sangre de Matteo es
alto o bajo, volvera a controlarlo en media hora.



Unificaciin de todos los concepplos

1. Adaptarse al cambio: convertirse en socios

2. Redes de apoyo
3. Navegar los sistemas y tomar decisiones informadas

4. Planificacion para el futuro

@ iLKois Giicaco
Division of Specialized
Care for Children
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