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Bienvenido

La Division de Atencion Especializada para Ninos (DSCC) de University of lllinois Chicago

tuvo su reunion del Foro Abierto del Consejo de Asesoria Familiar (Family Advisory Council,

FAC), que comenzé con una calida bienvenida de Erica Stearns, asociada de alcance familiar
de atencion a domicilio y coordinadora del personal del FAC. Erica les dio la bienvenida a los
participantes, se present6 con Jaclyn Vasquez, copresidenta del FAC, y agradecié a los
miembros del FAC su tiempo dedicado, consideracion y contribuciones entre bastidores que

apoyan el trabajo de la DSCC en todo el estado.
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Jaclyn Vasquez revisé el compromiso del FAC para hacer que el espacio sea inclusivo y accesible.
Dio instrucciones sobre como acceder a la interpretacion de idiomas por Zoom y repaso
algunas normas basicas, incluyendo silenciar el micr6fono cuando no se habla, usar el chat
para hacer preguntas, compartir recursos y animarse a usar la camara cuando se sientan
comodos. Jaclyn también reviso la agenda del dia e invit6 a los participantes a presentarse
en el chat compartiendo su nombre, cargo o afiliacion, y desde qué lugar de lllinois se

conectaban.

Actualizaciones de la DSCC

Boletines internos sobre coordinacion de la atencién

Molly Hofman, directora de Coordinacion de Atencion, Desarrollo de Sistemas y Educacién
de la DSCC compartié informacion sobre los boletines internos mensuales que se distribuyen
a los equipos de Coordinacion de Atencién de la DSCC. Estos boletines ofrecen al personal

actualizaciones e informacion sobre los programas, las iniciativas y el trabajo entre equipos

de laDSCC.

Iniciativa Mission Possible y oportunidad de participar en un panel familiar

Desde julio de 2025, los equipos de la DSCC trabajan en “Mission Possible”, una iniciativa
centrada en crear oportunidades educativas anuales alineadas con las prioridades de

la DSCC. Molly Hofmann reflexioné positivamente sobre el panel familiar del afo pasado,
sefalando que dio oportunidades significativas para que las familias compartieran sus
opiniones y experiencias vividas directamente con el personal de la DSCC. El equipo planea
concluir la iniciativa de este afio con un Panel familiar el 30 de julio, centrado en los
ecosistemas de atencién de las familias. Se anim¢ a las familias interesadas en participar

a que se comuniquen con Erica Stearns (estearns@uic.edu).

Instituto para padres de nifios en edad preescolar sordos o con problemas de audicién

Se compartié informacion sobre el Instituto para padres de nifos en edad preescolar sordos o

con problemas de audicion, de cinco dias, disefnado para padres de nifos de seis afos 0

menos. El programa se hara del 9 al 13 de junio de 2026 en lllinois School for the Deaf en
Jacksonville. Los folletos informativos estan disponibles en inglés y espanol en el sitio web de

la DSCC.


mailto:estearns@uic.edu
https://dscc.uic.edu/celebrating-80-years-of-the-institute-for-parents-of-preschool-children-who-are-deaf-or-hard-of-hearing/
https://dscc.uic.edu/celebrating-80-years-of-the-institute-for-parents-of-preschool-children-who-are-deaf-or-hard-of-hearing/

Conferencia estatal de transicion de lllinois

La lllinois Statewide Transition Conference (Conferencia estatal de transicion de lllinois) se hara

del 5 al 6 de noviembre de 2026 en Sheraton Lisle Naperville Hotel. La conferencia se centra
en la planificacion de la transicidn centrada en la persona para jovenes con discapacidades e
incluye sesiones sobre educacion, empleo, vida en la comunidad y atencion médica, con sesiones

seleccionadas ofrecidas en espanol.

Desarrollo de recursos del Consejo Consultivo Juvenil (YAC)
Claire Cook compartio que el Consejo Consultivo Juvenil de la DSCC ha desarrollado tres
nuevos recursos, ahora disponibles en el sitio web de la DSCC, con préximas actualizaciones

adicionales.

Community Connections

Erica Stearns intervino para dedicarle tiempo a Community Connections, invitando a los
miembros del FAC, familias, socios de la comunidad e invitados a compartir novedades,
recursos o proximos eventos relacionados con nifios y jévenes con necesidades especiales

de atencién médica mediante el chat. (Consulte la seccién de Recursos abajo)

Presentacién del equipo de comunicaciones

Jaclyn Vasquez presenté a Amanda Simhauser, gerente de comunicaciones de la DSCC,
quien ofrecio un resumen del equipo de comunicaciones de la DSCC, las plataformas digitales
de laDSCC y como los comentarios del FAC influyen en los mensajes, el desarrollo de contenido

y las estrategias de participacion.

Amanda compartié novedades sobre las redes sociales y las comunicaciones digitales de la
DSCC. Destaco el mes de mayo como el Mes de la Concientizacién sobre la Salud Mental y
compartié que el personal de la DSCC y los miembros del FAC colaboraron en el kit de

herramientas para la salud mental de los cuidadores (Caregiver Mental Health Toolkit),

ahora disponible en el sitio web de la DSCC.
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Amanda también compartié que se han afiadido nuevas categorias al DSCC Resource

Directory (Directorio de Recursos de la DSCC) para mejorar el uso entre los mas de 1,100

recursos. Senald que el sitio web de la DSCC también se ha renovado con un disefio

actualizado para mejor accesibilidad.

Se destacaron las proximas actividades, incluyendo un seminario web sobre salud mental

para cuidadores (“Caregiver Mental Health”) el 12 de mayo de 6—7 p.m., centrado en el estrés,

el agotamiento y el bienestar de los cuidadores.

Amanda compartié que la DSCC lanz6 una nueva pagina web para capacitacion del

programa eHome Care que incluye recursos de capacitacion virtual para cuidadores

familiares y enfermeros a domicilio. También destacé historias familiares compartidas en el

sitio web de la DSCC y en el informe anual, incluyendo una historia de Dena Chapman,
miembro del FAC. Se invitd a los miembros del FAC interesados en compartir fotos o historias

a ponerse en contacto directamente.

Amanda hizo hincapié en el compromiso de la DSCC de usar fotos e historias familiares
auténticas para reflejar la diversidad de las familias de la DSCC y anim¢ a las familias a enviar
fotos mediante el formulario de carga de la DSCC. También compartio que la DSCC se esfuerza
por asegurar que las comunicaciones por correo electrénico sean utiles y faciles de manejar,

y se animo a las familias a completar la encuesta de preferencias de comunicacién por correo

electroénico.

Destacado de los socios de la comunidad

Jaclyn Vasquez presenté a Samantha Alloway, directora ejecutiva de The Arc of lllinois, y expreso

su agradecimiento por el papel de la organizacion en el apoyo a las familias mediante la defensa,

la educaciény la conexién.

Samantha Alloway se presenté y compartié que su pasién por la defensa de los derechos la llevé

a ocupar su cargo actual. Mostré interés en aprender directamente de las familias de la DSCC
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y ofrecio un resumen de varias iniciativas en las que The Arc of lllinois trabaja actualmente,

entre ellas:

Oponerse a los recortes propuestos en Medicaid que podrian reducir los servicios para
personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo (IDD)

Ampliar los apoyos para la vida en la comunidad para reducir la dependencia de la
atencion institucional

Apoyar a la Ley Kiki para proteger el derecho a usar equipos médicos como las mascarillas
Haciendo sesiones de escucha y encuestas para recopilar opiniones de familias y personas
Abogar por salarios justos para los profesionales de apoyo directo (DSP)

Promover la figura del orientador de IDD para ayudar a las familias a acceder a los servicios

Apoyar los esfuerzos de vivienda inclusiva y proteger los beneficios del SNAP

Debate

Susan Agrawal, directora de Family-to-Family Health Information Center y de la filial de Family

Voices en lllinois, pregunto sobre los cambios propuestos a la exenciéon de MFTD. Stephanie

Leach, directora adjunta de Sistemas de Atencién en la DSCC, compartié que el equipo busca

la aprobacion para un nuevo servicio que permita a los fisioterapeutas o terapeutas ocupacionales

hacer evaluaciones a domicilio para identificar las modificaciones necesarias en casa.

La conversacion también incluy6 consultas sobre un futuro programa de cuidados paliativos,

y Scott Adair de The HAP Foundation compartié que el Departamento de Servicios Médicos y

Familiares (Department of Healthcare and Family Services, HFS) de lllinois colabora con los

CMSy la DSCC para impulsar el programa.

Erica Stearns y Samantha Alloway hablaron de las Family Support Meetings (Reuniones de

apoyo familiar) de The Arc of lllinois, sefalando que son foros abiertos donde las familias

pueden hacer preguntas y recibir apoyo en un entorno seguro y respetuoso.

Aurea Garvin, miembro del FAC, compartié que no ha participado en muchos eventos o

reuniones de Arc of lllinois porque las necesidades de su hijo se relacionan principalmente
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con la complejidad médica y no con una discapacidad del desarrollo, lo que la ha hecho dudar
si participar. Erica Stearns hizo hincapié en que las discapacidades del desarrollo pueden incluir
necesidades relacionadas con la atencion médica y que las familias que cuidan de nifios con
problemas médicos complejos forman parte de la comunidad mas amplia de IDD. Destacé el
avance positivo bajo el nuevo liderazgo de The Arc e invitd a Susan Agrawal a compartir mas

sobre Family-to-Family Health Information Center y Family Voices.

Susan Agrawal explicd que en Family-to-Family Health Information Centers ayudan a las
familias a comprender los sistemas de atencion médica, los recursos relacionados con la
discapacidad y las oportunidades de defensa. Comenté que Family Voices prioriza la voz de
las familias en las politicas y practicas de atencion médica, y apoya a las familias en las

iniciativas de defensa estatales y federales.

Stephanie Leach ofrecié actualizaciones sobre la aprobacion de CNA para padres, y senalo que
la aprobacion para cuidadores de ninos menores de 21 anos exige una enmienda al Plan Estatal
que aun no se ha aprobado. Compartié que los HFS podria considerar una implementacion

gradual, posiblemente por grupo de edad.

Kassandra Santos, miembro del FAC, expreso su preocupacion por los retos de mantener la
certificacion de CNA, especialmente la dificultad de cumplir los requisitos de recertificacion y
educacién continua sin apoyo de cuidadores. Molly Hofman explicé que, aunque la legislacién
que permite a los padres cuidadores trabajar como CNA se aprobé hace aproximadamente
dos anos, su implementacion necesita modificaciones a la exencion y la aprobacion del Plan
Estatal. Reconocié los retrasos continuos y sefalé que los esfuerzos de defensa continaan.
Molly también reconocié las preocupaciones por los requisitos de educacion continua y animé
a las familias a seguir compartiendo las dificultades las que encuentran. Kassandra explicé que
los CNA deben completar ocho horas de formacién continua al ano y sugirié explorar
soluciones que apoyen mejor a los cuidadores que no pueden dejar facilmente a sus hijos.

Molly Hofman compartié que estas preocupaciones se transmitirian a los socios estatales 'y



animo¢ a las familias que enfrentan retos similares a ponerse en contacto con la DSCC para

explorar posibles soluciones.

Cierre

Erica Stearns agradeci6 a los participantes su colaboracion y les recordo las préoximas

reuniones. Molly Hofman concluyd la reunién expresando su agradecimiento por el tiempo,

la honestidad y la dedicacién que los miembros del FAC y los participantes de la comunidad

aportan al grupo.

Medidas que se deben tomar

Durante la reunién se identificaron las siguientes medidas para apoyar la colaboracién continua,

el seguimiento y la mejora del sistema:

Reclutamiento del panel familiar:

El personal de la DSCC continuara su labor de difusion para identificar a las familias
participantes para el panel familiar Mission Possible del 30 de julio, centrado en los
ecosistemas de atencidn. Las familias interesadas se comunicaran con Erica Stearns
para obtener mas informacion.

Comunicaciones y comentarios sobre recursos:

Se anima a los miembros del FAC a compartir comentarios continuos sobre
comunicaciones de la DSCC, recursos digitales y materiales dirigidos a familias,

asi como a participar en oportunidades para contar historias que reflejen diversas
experiencias vividas.

Obstaculos para obtener la recertificacion y la certificacion de CNA para padres:
La DSCC planteara las preocupaciones familiares sobre los retos de educacion continua
y recertificacion de CNA a los socios estatales de los HFS. Se anima a las familias que
enfrentan obstaculos a compartir sus experiencias con la SCC para fines de
documentacion y defensa.

Exencién de MFTD y actualizaciones sobre nuevos servicios:

La DSCC seguira ofreciendo a las familias actualizaciones sobre los cambios propuestos



en la exencién de MFTD, incluyendo avances en el posible servicio de evaluacién de
PT/0OT a domicilio y el desarrollo de un programa de cuidados paliativos en colaboracién
con los HFS y los CMS.

Community Connections:

Se animo a los miembros del FAC a seguir colaborando con socios de la comunidad,
incluyendo The Arc of Illinois y Family Voices, mediante sesiones de escucha, reuniones
de apoyo a padres y encuestas para asegurar que se representen una amplia gama de

perspectivas familiares.

Recursos

Informacién general y redes sociales

Sitio web oficial de la DSCC: El principal centro de servicios, informacion sobre

elegibilidad y apoyo familiar en Illinois. dscc.uic.edu

Linktree de la DSCC: Un menu de acceso rapido para los proyectos actuales de

la DSCC y enlaces populares. linktr.ee/uicdscc

Instagram de la DSCC: Sigannos para recibir actualizaciones, historias de la comunidad

y anuncios de eventos. @uicdscc

Recursos y herramientas educativas

Herramientas de salud mental para cuidadores: Recursos y estrategias disefados
especificamente para apoyar el bienestar emocional de padres y tutores. Caregiver

Toolkit Link (Enlace a las herramientas para cuidadores)

Capacitacion del programa eHome Care: Una guia de capacitacién especializada
para quienes cuidan a nifios con problemas médicos complejos en casa. eHomeCare

Training Link (Enlace a la capacitaciéon en eHomeCare)

Lista de campamentos de verano para todas las competencias: Un directorio de
campamentos de verano de lllinois para nifios con diversas necesidades fisicas y de

desarrollo. Explore Camp Opportunities (Explore oportunidades de campamento)

Eventos y participacién
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Instituto para padres de nifios en edad preescolar sordos o con problemas de
audicion 2026: Un programa emblematico que ofrece apoyo y educacion a padres de

ninos en edad preescolar sordos o con problemas de audicion. Institute for Parents

Link (Enlace del Instituto para Padres)

Seminario web de educacion familiar de la DSCC: Salud mental de los cuidadores:

Sesion en directo: Martes 12 de mayo, de 6:00 p.m. — 7:00 p.m. Registrese para el

seminario web

Consejo Consultivo Juvenil de la UIC-DSCC: Una plataforma para jovenes con
necesidades de atencion médica especiales para desarrollar competencias de liderazgo

e influir en programas. Enlace al Consejo Consultivo Juvenil

Historias familiares y medios de comunicacién

Historias familiares de la DSCC: Lea relatos inspiradores de otras familias que navegan

por el sistema de atencion médica en lllinois. Lea historias de familias

Sistema de alerta SeizureSense: Una historia de éxito: Descubra como la DSCC ayudo
a una familia a dormir mas tranquila gracias a una tecnologia de alerta especializada.

Lea la historia de SeizureSense

Carga de archivos multimedia y encuestas:

o Suba fotos/archivos multimedia familiares: Enlace a Secure Box

o Encuesta de comunicacién por correo electréonico: Haga la encuesta

o Contacto: Amanda (arsimhau@uic.edu)

The Arc of lllinois

Sitio principal de The Arc of lllinois: Informacién sobre defensa, legislacion y programas

comunitarios. thearcofil.org

Hojas informativas de LifeSpan de lllinois: Una biblioteca de guias claras y concisas

sobre temas que van desde la tutela hasta la financiacion. Enlace a las Hojas

informativas

Family-to-Family Health Center: Conectamos a las familias con apoyo entre iguales

y de orientacién sobre atencion médica. Sitio web de F2FHIC
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o Contacto: Susan (susan@thearcofil.org) | 779-254-9158

e Grupo de apoyo familiar es un lugar para obtener claridad, hacer preguntas,

compartir experiencias o simplemente escuchar.
Recursos adicionales para la familia
o Conferencia de transicion estatal de lllinois: Un evento anual esencial para familias

de jovenes y adultos jovenes con discapacidad que estan en proceso de transicion

a la edad adulta. illinoistransitionconference.org

e Lucile Packard Foundation: Seminario web sobre accesibilidad en casa: Una sesién
archivada sobre los retos y soluciones para la accesibilidad en casa para nifos con

discapacidad. Mire el seminario web aqui

e Programa de Hospicio Pediatrico Lynda P. Bollman: Ofrece apoyo en hospicio y
cuidados paliativos pediatricos, incluyendo CEU gratuitas para médicos del sector.
Nota: Comuniquese directamente al programa para obtener los enlaces actualizados

deinscripcién alas CEU.
Campamentos y apoyo en la comunidad

o Campamento Shady Oaks (Homer Glen, IL): Experiencias de campamento
de verano al aire libre para personas con discapacidades fisicas y del desarrollo.

shadyoakscamp.org | Contacte a la invitada del FAC Marcia Flores por correo

electronico a Marcie.flores55@gmail.com o por teléfono al 708-998-8977

e Bounce Children’s Foundation: Apoyo entre iguales y salidas comunitarias para

familias de nifos con enfermedades cronicas. bouncechildrensfoundation.org

o Kohl Children’s Museum: Aprendizaje e interactividad inclusiva y juego para nifios

pequenos. kohlchildrensmuseum.org

e The Village Cares: Una red comunitaria local para recursos y apoyo familiar. Facebook

Group (Grupo de Facebook) | Contacte a la miembro del FAC Theresia Davis en

thevillagecares3@gmail.com
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