UNIVERSITY OF

ILLINOIS CHICAGO

Division of Specialized Care for Children

Consejo de Asesoria para Familias (Family Advisory Council, FAC)

Reunion abierta
7 de agosto de 2025, 9:00 a.m.

Participantes

Miembros del FAC: Jasmine Deida, Robert Liab, Kelly Whistler, Chelsie Hacker, Galil
Koshgarian, Byran Fager, Jaclyn Vasquez, Yesenia Aiken, Aurea Garvin, Aida Estrella, Krystal

Meyers, Dena Chapman, Kassandra Santos, Theresia Davis, Areli Flores, Joyce Clay
Grupo de trabajo del FAC: Stephanie Leach, Haley Phelps, Adell Scott, Erica Stearns

Miembros del equipo de DSCC: Tom Jerkovitz, Molly Hofmann, Lisa Washington, Ruann

Barack, Terri-Lynn Jones-Wood, Ebonie Zielinski, Jaleesha Allen

Bienvenido

La Divisidn de Atencion Especializada para Nifos (Division of Specialized Care for Children,

DSCC) de University of lllinois Chicago celebré su reunién cerrada del Consejo de Asesoria

para Familias (FAC), comenzando con una calida bienvenida y presentaciones dirigidas por
Erica Stearns, asociada de alcance familiar de atenciéon domiciliaria de DSCC y copresidenta
del FAC,y Jaclyn Vasquez, copresidenta del Consejo Consultivo Familiar. Jaclyn les recordé a
todos que esta es una reunién cerrada del FAC bajo DSCC, la organizacion del Titulo V de
[llinois para nifos y jovenes con necesidades especiales de atencién médica. Se dio
orientacién sobre accesibilidad, con énfasis en la eleccidén de canales en inglés o espanol

para la interpretacion. Erica agrego un ligero humor mientras se aseguraba de que todos los
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miembros tuvieran acceso adecuado a las funciones de interpretacion antes de seguir

adelante.

Presentaciones de miembros

Para comenzar la reunién, todos los miembros actuales y nuevos del FAC se tomaron el
tiempo para presentarse. Cada miembro compartio su conexién con DSCC, un poco sobre su
trayecto de cuidado y su familia, y lo que los motiva a ser parte del Consejo Consultivo
Familiar. Ademas de estos detalles significativos, los miembros también compartieron una
alegria o celebracion reciente del afo pasado, ofreciendo una vision sincera de sus vidas y los
momentos que les han traido felicidad. Este tiempo intencional para la conexién ayudo a
fortalecer las relaciones y reafirmar nuestro compromiso compartido de apoyar a las familias

de nifos y jovenes con necesidades de atencion médica especiales.

Actualizaciones del equipo de comunicaciones

Erica Stearns, asociada de alcance familiar de atenciéon domiciliaria de DSCC y copresidenta
del FAC, en nombre de Violet, Claire y Amanda, reporté que DSCC dirigiria una sala sensorial
en la Feria Estatal de lllinois del 7-10 de agosto. También destacé el Instituto de la Familia
para Padres de Ninos Sordos o con Pérdida Auditiva en Edad Preescolar, y sefial6 que los
videos del programa estan disponibles en linea. Ademas, anuncio la préxima Conferencia de
Transicién Estatal de lllinois, programada para el 30-31 de octubre en Springfield, donde
DSCC cubrira los costos de las familias elegibles y animo a los miembros a comunicarse con
Claire para obtener apoyo. Finalmente, Amanda pidi6 voluntarios para el Foco de atencién del

FAC en el Informe Anual de DSCC, y Dena se ofrecié como voluntaria para aparecer.



Actualizaciones del Consejo Consultivo Juvenil (Youth Advisory

Council, YAC) y el subcomité

Erica Stearns compartié que Claire Cook continta liderando el Consejo Consultivo Juvenil,

desarrollando recursos para jovenes en edad de transicion. El Subcomité de |la Caja de

Herramientas para Cuidadores esta produciendo herramientas para la familia, con borradores

que se compartiran para recibir comentarios del FAC.

Actualizaciones de LRA/CNA

Stephanie Leach, Directora Asociada de Sistemas de Atencidn, presenté actualizaciones y
sefalé que, durante el COVID, los adultos legalmente responsables (LRA) que eran
enfermeros autorizados podian recibir un pago como cuidadores, y esta politica ahora se ha
hecho permanente. Se explicé que se aprobd una legislacion paraincluir el servicio de CNA
para LRAy que HFS ha trabajado en esto, y actualmente esta bajo revisién federal de CMS.
Molly Hofmann, Directora de Coordinacion de Atencion, Desarrollo de Sistemas y Educacién
de DSCC, compartié que la legislacion se aprobé en 2025 creando una nueva funcion, el
Asistente Certificado de Salud Familiar, que reconocera formalmente las habilidades de

cuidado de los padres, aunque la implementacion llevara varios anos.

Actualizacion de calidad

Ruann Barack, Directora Asociada de Mejora de la Calidad y Educacion de DSCC, compartié
una descripcion general del programa de educacion y capacitacion de DSCC para
coordinadores de la atencion. Explico que el objetivo de su equipo es apoyar al personal con
una incorporacion constante, orientacion y desarrollo profesional continuo que mejore la
calidad de los servicios que reciben las familias. El programa comienza con una serie de
incorporacion estructurada, donde el nuevo personal aprende sobre la mision, los sistemas 'y
los recursos de DSCC, junto con historias familiares que basan la capacitacién en la

experiencia vivida. Los cursos adicionales cubren competencias clave como conectar con las
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familias, escuchar, hacer evaluaciones, planificacion proactiva de citas y transicién ala
atencion de adultos. La educacion continua incluye sesiones dirigidas por un instructor,
modulos a su propio ritmo y capacitacion anual en competencias para asegurar que el

personal siga preparado y alineado con los estandares de DSCC.

Ruann destacoé la importancia de la participacion de la familia en el disefio de este plan de
estudios. Compartié que DSCC ha incorporado capacitaciones dirigidas por familias, paneles
de discusién y perspectivas reales de cuidadores para hacer que la educacién sea mas
relevante y significativa. Los temas de capacitacién en el ano fiscal actual incluyen practicas
de documentacion, entrevistas motivacionales, primeros auxilios de salud mental para
jovenes y navegacion por conversaciones dificiles, todo reforzado por la iniciativa “Mision
Posible”, que enfatiza la comunicacion, la planificacién centrada en la personay la
reeducacion en torno a la participacion familiar. El personal también tiene acceso a
herramientas como la caja de herramientas de coordinacién de la atencion, centro de
aprendizaje y foros de discusion para apoyar la colaboracion y el intercambio de recursos

entre oficinas.

Los miembros del Consejo Consultivo Familiar afirmaron el valor de mantener las voces de las
familias en el centro de la capacitacion y la mejora de la calidad. Jaclyn, copresidenta del FAC,
senald que escuchar experiencias familiares reales a menudo es mas impactante que revisar
los datos por si solos, mientras que Krystle, miembro del FAC, enfatiz6 que las familias son las
“verdaderas expertas” que deberian guiar el cambio sistémico. Los miembros animaron a
DSCC a fortalecer la capacitacion en areas como practicas informadas sobre traumas,
métodos de visitas domiciliarias e identificacion de recursos para apoyar colaboraciones mas
profundas con las familias. Ruann agradecio al grupo por sus comentarios y reafirmé el
compromiso de su equipo de asegurar que las perspectivas familiares continten en el centro

de las iniciativas de educacion y calidad de DSCC.



Debate

Durante la parte de analisis abierto, los miembros reflexionaron sobre laimportancia de la
reunion y las historias que se habian compartido. Robert Miembro del FAC, hablé primero,
diciendo lo inspirador que era escuchar los trayectos personales de otros miembros del FAC.
Senald que, aunque muchas familias enfrentan retos y dificultades continuos, el objetivo en la
resiliencia, las victorias y el progreso fue poderoso y motivador. Describié la sesién como un
recordatorio de que “juntos somos mas fuertes” y expresé su gratitud por la atmosfera de

apoyo que ofrece el FAC.

Yeseniay Crystal, miembros del FAC, enfatizaron la importancia de tomar lo que se aprende y
comparte en la FAC, y extenderlo a comunidades mas amplias. Yesenia explicé que la defensa
tiene mas impacto cuando las familias no s6lo se apoyan mutuamente en el consejo, sino que
también dan recursos, estrategias y esperanza a las familias que aun no tienen acceso a las
mismas redes. Crystal estuvo de acuerdo, destacando que el FAC esta en una posicion Unica
para influir tanto en las politicas como en las conexiones entre companeros, por lo que es

fundamental compartir conocimientos entre sistemas y organizaciones.

Ericatermind la discusion recordando a los miembros de que el FAC es realmente la “mesa
de la familia”, un espacio dedicado donde las voces de los cuidadores y las familias guian el
trabajo de DSCC. Remarco6 que las perspectivas y experiencias que comparten los miembros
no solo son valiosas sino esenciales para dar forma a las mejoras sistémicas. La discusion
termind con una nota de gratitud y empoderamiento, y los miembros expresaron su

entusiasmo por continuar el trabajo de apoyarse mutuamente y defender el cambio.

Cierre

La reunion cerré con la gratitud que expresaron tanto los familiares, como el personal de
DSCC. Molly Hofmann enfatizo que el FAC realmente representa las voces de las familias y
que el liderazgo de DSCC toma en serio los comentarios de los miembros. Se animé a los

miembros a mantenerse conectados, compartir recursos y considerar ir a la Conferencia de



Transicién. La sesién termind con una nota inspiradora y colaborativa, afirmando al FAC como

una comunidad solidaria y orientada a la accion comprometida a avanzar juntos.

La préoxima reunién ABIERTA del FAC se programé para el 6 de noviembre de 2025.
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