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RESUMEN EJECUTIVO

Al compararlos con toda la Nacidén, los nifios y jovenes con necesidades médicas especiales (CYSHCN) de
Arizona estdn menos propensos a contar con seguros y cobertura apropiada de seguro médico, e incluso
estarian mds propensos a enfrentar mayores obstadculos para conseguir atenciones especializadas. ! Sin
embargo, ya que se conoce poco acerca de las experiencias y necesidades de los nifos y jévenes CYSHCN en el
condado de Maricopa, el Departamento de Salud Publica del Condado de Maricopa (MCDPH), con el auspicio
de la Oficina Para Nifios con Necesidades Médicas Especiales (OCSHCN) del Departamento de Servicios de
Salud de Arizona, contratd a evaluadoras externas para llevar a cabo un analisis de necesidades por todo el
condado. El propdsito de dicho analisis de necesidades fue determinar las necesidades y faltas de servicios
para los nifios y jévenes CYSHCN del condado de Maricopa y sus familias.

Métodos

En abril y mayo del 2013 se reunieron en el condado de Maricopa ocho grupos de enfoque distintos, incluso
padres y cuidadores (en espafiol e inglés), jévenes y proveedores. Ademas, se diseminaron ampliamente
encuestas impresas y por Internet en espafiol e inglés para padres de familia y cuidadores, las que se usaron
para realzar los hallazgos de los grupos de enfoque.

Hallazgos clave

Cinco temas fundamentales salieron a relucir del analisis de todos los grupos de enfoque (padres de familiay
cuidadores, proveedores y jovenes) y de las preguntas afines de las encuestas a los padres de familiay
cuidadores de nifios y jévenes con necesidades médicas especiales. A continuacion se indican los temas
determinados y los temas supeditados a cada categoria fundamental:

Capacitacion y ensefianza
» Capacitacion de proveedores médicos y sicoldgicos
» Concientizacién comunitaria y capacitacion de cabildeo
» Otras capacitaciones y ensefianzas para padres de familia, cuidadores, y nifios y jdvenes CYSHCN
» Capacitacion sobre recursos para padres de familia, cuidadores y proveedores
» Capacitacidon para empleados escolares

Coordinacion de atenciones

Navegadores de salud

Archivos, admisiones y datos médicos centralizados
Continuidad de planes escolares y domésticos
Comunicacién entre proveedores en todos los dmbitos
Cambio de proveedores

Voces de familiares y nifios

Justificacién de proveedores

VVVYVYVYYVYY

Necesidades principales
» Necesidades fundamentales (alimentacidn, transportacion, seguridad y descanso)
> Poblaciones con mayores riesgos entre CYSHCN (familias con crisis, familias indocumentadas y
nifios en hogares de acogida)
» Cobertura de seguro
» Acceso a servicios

*NS-CSHCN. (2010). Informe de Arizona acerca de la encuesta nacional de nifios con necesidades médicas especiales en el 2009 y 2010 / Arizona report from the
2009/10 National Survey of Children with Special Health Care Needs [Iniciativa de Medicion de la Salud Infantil y Adolescente de la pagina de Internet del Centro de
Recursos de Datos para Salud Infantil y Adolescente / Child and Adolescent Health Measurement Initiative, Data Resource Center for Child and Adolescent Health
website].
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Atenciones integrales
> Integrar las necesidades fisicas, mentales, sicoldgicas, afectivas y sociales de los nifios y sus familias
en un programa unico
» Recalcar las necesidades, fortalezas y cultura de los nifios de por vida y mediante hogares médicos
de consulta consolidada (one-stop) 2
> Integrar adecuadamente la cultura y la percepcion del mundo en los planes de salud y servicios
» Mas proveedores e intérpretes que hablen espafiol

Servicios de transicion para jovenes y sus familias
» Mas fondos y pautas comunes de programas para los jévenes que transiten de preparatorias a
capacitacidn técnico-vocacional, programas de rehabilitacion o a la universidad, y del sistema
pedidtrico al sistema adulto de atenciones al cumplir los 22 afios de edad.

Conclusiones y recomendaciones

Los padres de familia, cuidadores y jévenes, coincidian en su percepcién integral de la salud y en su perspectiva
realista de sus necesidades, servicios y condiciones de salud. Las experiencias y perspectivas de los proveedores de
servicios tocantes a las necesidades tanto de las familias como de los mismos proveedores fortalecen el analisis y
aportan reacciones valiosas a la lista de recomendaciones. Las familias y los proveedores mantienen la esperanza de
gue mejore la salud de todos los nifios y jovenes con necesidades médicas especiales en el condado de Maricopa
mediante las siguientes recomendaciones y cambios de politicas y sistemas:

» Aumentar la capacitacion y ensefianza para padres de familia, jévenes, legisladores con sus
empleados, empleados escolares, doctores y especialistas, asi como para otros proveedores,
tales como los que proporcionan servicios en casa (para mas detalles, véase el Apéndice G.)

» Mejorar la coordinacion de atenciones mediante: 1) cabildear por politicas que integren los servicios
sicoldgicos, mentales-afectivos y médicos, al igual que por aumentar la comunicaciény la
colaboracion entre los proveedores (hogares médicos); 2) elaborar y mantener un banco central de
recursos, al igual que centralizar los archivos médicos y procedimientos de admision, a fin de integrar
los servicios de atenciones médicas; y 3) aumentar los fondos para poner en practica en el condado
de Maricopa un modelo de coordinadores de salud para nifios y jovenes CYSHCN.

> Cabildear para obtener fondos libres a fin de ayudar con las necesidades principales de las
familias: 1) alimentacién; 2) ayuda para pagar por la vivienda y los servicios a la casa; 3)
transportacion; y 4) medicamentos y servicios que no cubran los seguros.

» Fomentar una estrategia de atenciones integrales para nifios y jovenes CYSHCN en el condado de
Maricopa mediante: 1) cabildear por la cobertura de seguro para nifos y jévenes a pesar de su calidad
inmigratoria, y ampliar los requisitos de cobertura de seguro para incluir mas familias con

: Definicion de hogar médico: “La Academia Estadounidense de Pediatria (America Academy of Pediatrics / AAP) entiende que las atenciones médicas iddneas de los infantes,
nifios y adolescentes deberian ser accesibles, constantes, exhaustivas, centradas en las familias, coordinadas, compasivas y efectivas en lo cultural. Deberian proporcionarlas o
dirigirlas médicos bien capacitados que presten atenciones primarias y ayuden tanto a gestionar como a facilitar fundamentalmente todos los aspectos de las atenciones
pediatricas. Los nifios y las familias deberian conocer a sus médicos y poder generar con ellos una alianza de confianza y responsabilidad mutuas.” AAP
http://pediatrics.aapublications.org/
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ninos y jovenes CYSHCN; 2) aumentar las atenciones preventivas; 3) ampliar y pautar de manera
comun las atenciones por toda la vida, desde los programas de intervencién temprana hasta para los
jévenes que sean mayores de 22 afios de edad; 4) cabildear por politicas que limiten la cantidad de
pacientes que atiendan cada dia los pediatras y demas especialistas (a fin de mejorar la calidad de las
consultas médicas).

» Extender los servicios a los jovenes que sean mayores de 22 afios de edad con un enfoque en
servicios de transicidn, tal como entrenamiento para obtener trabajos, carreras, seguros,
destrezas sociales y demas

> Fomentar la sustentabilidad mediante: 1) cabildear por mds fondos; 2) aumentar la justificacion que
deban rendir los proveedores; 3) cabildear por curriculos universitarios que incluyan mayor
capacitacion para los estudiantes que vayan a entenderse con nifios y jovenes CYSHCN; y 4)
proporcionar estipendios para padres de familia, cuidadores y jovenes que dediquen tiempo a
cabildear y a ayudar a formular politicas.

Pasos siguientes

El informe también ayudara a conformar el Plan de Mejora de Salud Comunitaria de MCDPH en lo tocante a nifios y
jévenes con necesidades médicas especiales. Se coordinaran juntas de auditorio publico para dar a conocer a la
comunidad lo que se aprendiera de los grupos de enfoque y para darle a la misma la oportunidad de participar en la
determinacion de prioridades. El departamento MCDPH y el comité timon de la futura Coalicion CYSHCN se valdran
de los hallazgos y las recomendaciones de las juntas de auditorio publico para guiar los empefios de planificacién
estratégica y realzar su mision general de llevar a cabo actividades de fomento de politicas de salud para nifos y
jévenes CYSHCN en el condado de Maricopa. Ademas, los hallazgos se daran a conocer a las organizaciones
comunitarias aliadas que proporcionen servicios a los nifios y jévenes CYSHCN a fin de contar con mejor informacién
para la planificacién de servicios y para determinar dreas que ameriten mejoras.



Nifios y jovenes con necesidades médicas especiales: Analisis de necesidades e
implicaciones para cambios en politicas y sistemas del condado de Maricopa

INTRODUCCION

A raiz de la Iniciativa de las Politicas de Salud en Arizona, el Departamento de Salud Publica del Condado de Maricopa
(MCDPH) obtuvo mas fondos del Titulo V de parte de la Oficina Para Nifios con Necesidades Médicas Especiales del
Departamento de Servicios de Salud de Arizona para llevar a cabo un analisis de necesidades de familias, nifios y
jévenes con necesidades médicas especiales, asi como de sus proveedores, en el condado de Maricopa.

El propdsito de este andlisis de necesidades fue determinar las necesidades y faltas de servicios para las familias y los
proveedores de los nifios con necesidades médicas especiales (CYSHCN) en el condado de Maricopa. El analisis de
necesidades también tuvo el propdsito de sondear las interrogantes siguientes sobre politicas locales de salud:

=  (Qué preocupaciones de politica de salud prevalecen para los nifios y jévenes CYSHCN?
=  (Qué politicas de salud funcionan bien en la actualidad para los nifios y jovenes CYSHCN?
= (Qué hace falta en materia de politicas de salud en concreto para los nifios y jévenes CYSHCN?

Se coordinardn juntas de auditorio publico para dar a conocer a la comunidad los hallazgos del andlisis de
necesidades y para darle a la misma la oportunidad de participar en la determinacién de prioridades. El
departamento MCDPH y el comité timén de la futura Coalicidn CYSHCN se valdran de los hallazgos y las
recomendaciones de los analisis de necesidades para guiar la planificacidn estratégica. La Coalicion CYSHCN se
constituird de empleados del departamento MCDPH, representantes de agencias proveedores para nifios y jovenes
CYSHCN, asi como padres de familia y cuidadores de los tales y jdvenes con necesidades médicas especiales. La
misién general de la Coalicion sera llevar a cabo actividades de fomento de politicas de salud para nifios y jovenes
CYSHCN por todo el condado de Maricopa. Ademas, el informe ayudara a conformar el Plan de Mejoras de Salud
Comunitaria del departamento MCDPH en lo tocante a nifios y jdvenes CYSHCN. Los hallazgos se dardn a conocer a
las organizaciones comunitarias aliadas que proporcionen servicios a los nifios y jovenes CYSHCN para contar con
mejor informacidn para la planificacidn de servicios, determinar areas que ameriten mejoras y ayudar a solicitar
fondos en el futuro. Se usara una intervencién de resumen basado en el informe para diseminar los hallazgos a los
padres de familia y cuidadores de nifios y jovenes CYSHCN, al igual que a sus proveedores, por todo el condado de
Maricopa.

Prevalencia

Los nifios y jovenes con necesidades médicas especiales (CYSHCN) del condado de Maricopa tienen distintas (y con
frecuencia varias) condiciones fisicas, médicas, sicoldgicas, afectivas y del desarrollo. La gravedad de cualquiera de las
condiciones varia desde leves hasta graves, lo cual resulta en que a través de la historia se haya hecho dificil acotar y
definir lo que son los nifios y jdvenes con necesidades médicas especiales. Al igual que el condado de Maricopa, el
informe presente se vale de la definicion de la Oficina de Salud Materna e Infantil (Maternal and Child Health Bureau
/ MCB) para indicar que el significado de nifios y jovenes con necesidades médicas especiales (children and youth with
special health care needs / CYSHCN) es: menores de hasta 21 afios de edad que tengan o enfrenten mayor peligro de
tener, condiciones cronicas fisicas, del desarrollo, sicoldgicas, afectivas o que pudieran discapacitarles, y que por lo
general necesiten mds y mayores servicios médicos y afines que los demds menores.

Valiéndose de la definicidn de nifios y jovenes CYSHCN que plantea la oficina MCB, la Encuesta Nacional de Nifios
con Necesidades Especiales del 2009 y 2010 estimd que unos 241,067 de los nifios de menos de 18 afios de edad
que vivian en Arizona tenian una necesidad médica especial. 3

3 NS-CSHCN. (2010). Arizona report from the 2009/10 National Survey of Children with Special Health Care Needs [Pagina de Internet de Child and Adolescent Health
Measurement Initiative, Data Resource Center for Child and Adolescent Health website]. Obtenido de www.childhealthdata.org.
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Grafica 1. Comparacion por razas de nifios y
jovenes CYSHCN en Arizona y en la Nacion

Raza, origen étnico y sexo
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Cobertura de seguro blancos de origen otras razas
De conformidad con la encuesta del 2009 y 2010, los nifios y aficano
jovenes CYSHCN de Arizona estaban méas propensos a no haber tener Nota. “Otras razas” incluye a hawaianos,

seguro en algin momento durante el afio anterior que sus contrapartes polinesios, indigenas alasquefios y asiaticos.

por toda la Nacidn (14.2% vs. 9.3%).3 Ademas, para cuando se practicd la
encuesta en el 2009, el 39.2% de los nifios CYSHCN de Arizona que tenian seguro indicaron que no contaban con
cobertura adecuada, lo cual se compara con el 34.3% por toda la Nacién. 3

Acceso a las atenciones médicas

Los nifos y jovenes CYSHCN que viven en Arizona también enfrentaron mas dificultades en comparacién con sus
contrapartes por toda la Nacién para conseguir acceso a las atenciones médicas. En el 2009 y 2010, al 29.7% de los
ninos y jovenes CYSHCN que vivian en Arizona no se le cumplid alguna necesidad de servicio médico especializado,
comparado con el 23.6% por toda la Nacion. * Un mayor porcentaje de nifios y jovenes CYSHCN de Arizona que los de
toda la Nacidn tuvo dificultades para conseguir un referido médico (30.2% vs. 23.4%).2 Al enfermarse, el 14.7% de los
ninos y jovenes CYSHCN de Arizona no contaba con una fuente constante de atenciones o tuvo que fiarse de las
atenciones de la sala de emergencias (comparados al 9.5% por toda la Nacién).?

Si bien los nifios y jévenes CYSHCN de Arizona son menos propensos que sus contrapartes por toda la Nacién a tener
seguro o a contar con cobertura médica adecuada, y mas propensos que éstos a enfrentar mayores obstaculos para
adquirir acceso a las atenciones especiales, muy poco se sabe acerca de las necesidades y experiencias de atenciones
médicas de los nifios y jovenes CYSHCN del condado de Maricopa. Por tal motivo, el departamento MCDPH, con el
auspicio del Departamento de Servicios de Salud de Arizona, contratd a evaluadoras externas para llevar a cabo
un analisis de necesidades por todo el condado. Este analisis de necesidades tiene el propdsito de conformar
iniciativas futuras en los temas de politica y prestacion de servicios para los nifios y jovenes CYSHCN, sus familias
y sus proveedores de servicios.

METODOLOGIA

Entre abril y mayo del 2013 se reunieron ocho grupos de enfoque distintos en el condado de Maricopa. Tres grupos de
enfoque incluyeron padres de familia y cuidadores angloparlantes de nifios y jévenes CYSHCN, uno de padres de
familia y cuidadores hispanoparlantes, tres con proveedores de servicios a tales nifios y jovenes, y uno con jévenes de
necesidades médicas especiales. Ademas se repartieron por todo el condado de Maricopa encuestas impresas y por
Internet para padres de familia y cuidadores, y se usaron para analisis. Se enviaron por correo electrénico a mas de 400
proveedores, agencias y organizaciones los enlaces de encuestas por Internet, con recordatorios semanales seguidos,
para que éstos a su vez repartieran la informacion a sus clientes, empleados y colegas. El enlace también se publicé en
varias gacetillas por Internet de agencias y grupos de apoyo que llegaban a mas de 1,000 habitantes del condado de
Maricopa. Si bien se formuld e impartié una encuesta para jévenes, no se incluyeron sus resultados en el andlisis de
necesidades por la participacion limitada de jévenes. Tanto los grupos de enfoque como las encuestas se dirigian a las
areas de interés siguientes: 1) datos demograficos de padres de familia, cuidadores y menores; 2) coordinacién de



atenciones médicas; 3) tipos de servicios que usaban; 4) satisfaccidon con los servicios; 5) obstdculos y faltas de
servicios; 6) politicas de salud actuales; y 7) prioridades de una Coalicién de CYSHCN futura.

La estrategia mixta de recopilacion de datos, tal como usar tanto grupos de enfoque como encuestas, permitié un
andlisis cabal y exhaustivo con datos tanto cualitativos como cuantitativos. Las evaluadoras de Saguaro Evaluation
Group (SEG), empresa de terceros, recopilaron y analizaron los datos a fin de mantener integridad 6ptima en la
recopilacién y efectuar analisis sin adherirse a valores. La combinacion de evaluacién externa con datos
cuantitativos y cualitativos, que se conoce por triangulacion, se acostumbra en las ciencias sociales a fin de
proporcionar observaciones independientes de la poblacidn con la meta de fortalecer la capacidad de llegar a
conclusiones y la confianza en la validez de tales conclusiones. Cuando el andlisis parece resultar contradictorio, una
fuente afiadida de datos pudiera servir para elaborar o aclarar las contradicciones. También se aplicaron a la
triangulacidn las notas y observaciones que tomaron las evaluadoras de SEG y los empleados del departamento
MCDPH al reunirse con los grupos de enfoque.

Véase en el Apéndice A una descripcidén mas exhaustiva de los requisitos a reunir por los grupos de enfoque y
para las encuestas, reclutamiento, procedimiento de permiso, formatos y andlisis de datos. Se anexan en los
Apéndices B hasta el H ejemplares de las formas de permiso y autorizacion, encuestas de padres de familiay
cuidadores de los nifos y jovenes CYSHCN, érdenes del dia de los grupos de enfoque, preguntas para grupos
pequefios, hojas sueltas para los grupos de enfoque y lecciones aprendidas.

Estadisticas demograficas de participes
Grupos de enfoque de padres de familia y cuidadores

Los padres de familia y cuidadores tendrian
derecho a participar en grupos de enfoque si
tuvieran nifios con necesidades médicas
especiales. Antes de comenzar la platica del
grupo de enfoque, se les pedia a los padres de
familia y cuidadores que rellenaran una breve
hoja para participes con datos sobre si mismos y
sus nifios con necesidades médicas especiales.
Ellos respondian a las preguntas sobre datos
demograficos acerca de si mismos y de sus nifios.
El Cuadro 1 en la pagina siguiente presenta los
resultados.

La mayoria de los participes (67.9%) tenian el inglés por lengua principal que hablaban en casa, seguida por el
espaiol (28.6%). La mayoria de los nifios contaba con seguro publico (78.6%), seguidos por nifios que contaban
tanto con seguros particulares como publicos (21.4%); sélo dos nifios contaban apenas con seguro particular (7.1%).
La edad promedio de los padres de familia y cuidadores era de 42 afos, mientras que la edad promedio de los
nifios CYSHCN era de diez afios. La gran mayoria de los participes se dio a conocer como blancos (62.1%),
seguidos por los de origen hispano, latino o mexicano (24.1%). Casi la mitad de las familias de los grupos de
enfoque vivian en Phoenix (n=13), seguidos por los que vivian en Peoria (n=4). Otras poblaciones que constaron
en los grupos de enfoque fueron Mesa, Peoria, Tempe, Glendale, Gilbert, Chandler y Scottsdale. La mayoria de los
padres de familia y cuidadores reportaron que sus nifios tenian necesidades en mas de un aspecto de atenciones
médicas. El Cuadro 1 indica los hallazgos.



Cuadro 1. Datos demograficos de participes en grupos de enfoque de padres
de familia y cuidadores

Padres y cuidadores  Ninos

N % N %
Se0
Femenino (hembra) 21 75.0% 8 28.6%
Masculino (varon) 6 21.4% 20 71.4%
Transexual 1 3.6% 0 0.0%
Publico n/a n/a 22 78.6%
Particular n/a n/a 2 7.1%
Ambos n/a n/a 6 21.4%
Ninguno 0 0.0%
De origen hispano o latinoamericano 10 35.7% 10 35.7%
Blancos 18 62.1% 19 63.3%
Asiaticos 1 3.3% 1 3.3%
Negros o de origen africano 2 6.7% 3 10.0%
Hispanos o latinos* 7 24.1% 7 23.3%
De dos razas 1 3.3%

dioma que hablan en casa

Inglés 19 67.9% 19 67.9%
Espanol 8 28.6% 8 28.6%%
Mandarin 1 3.5% 1 3.5%
Alcance de 20 a 66 afios 7 meses a 21 anos
Promedio 42 afos 10 anos

Ingreso anual
Alcance de $1 a $80,000
Promedio $41,867



Proveedores

Encuestas de padres de familia y cuidadores

Los participes en las encuestas por Internet pudieron
efectuar las encuestas en inglés o en espafiol por un
plazo de cuatro semanas en mayo del 2013. Si bien
varias familias tienen mds de un nifio con necesidades
médicas especiales, se les dio instrucciones a los que
participaron en las encuestas para que al responder
pensaran en su nifio o nifia con mayores necesidades
médicas. Se rellenaron por completo o en parte 79
encuestas (75 en inglés y 4 en espaiiol). La cantidad de
participes por pregunta pudiera ser distinta por cada
pregunta porque faltan respuestas a algunas. Se
usaron las encuestas con respuestas parciales. Se
analizaron los datos de las encuestas por separado a
fin de determinar si hubo discrepancias mayores en
las respuestas entre las encuestas. Se descubrieron

En suma, 20 proveedores participaron en los
grupos de enfoque y representaron una amplia
gama de servicios, agencias y organizaciones:
proveedores sicolégicos; orientadores escolares;
sicélogos; abogados; especialistas de la nifez
temprana; maestros de ensefianza especial;
pediatras; orientadores vocacionales;
enfermeros; y terapeutas fisicos, ocupacionales y
del habla. Los proveedores dedican entre el 5%
al 100% de su tiempo trabajando directamente
con sus clientes. En promedio, los proveedores
gue asistieron a los grupos de enfoque
dedicaron el 52% de su tiempo a proporcionar
servicios directos a los nifios y jovenes con
necesidades médicas especiales (CYSHCN).

unas pocas diferencias al comparar los datos de las encuestas en espafiol con las de inglés. Una vez se explicaron las
diferencias, se combinaron ambos conjuntos de datos para analizarlos (N=79). Véase el Apéndice A para un informe
exhaustiva tocante a la formulacién de la encuesta por Internet, los requisitos a reunir, reclutamiento, formatos y

analisis. Se anexd una muestra de la encuesta en inglés al Apéndice C.



El Cuadro 2 resefia las caracteristicas demograficas de los que participaron en las encuestas por Internet. Casi el 94%
de las participes indicaron que eran mujeres (n=74). La edad promedio de los padres de familia y cuidadores que
respondieron era de 45 afos. Todos los participes rellenaron la encuesta en su idioma principal. El ingreso anual
familiar promedio era de $55,974. Los padres de familia y cuidadores reportaron que el sexo de sus nifios CYSHCN
era: varones (73.7%), hembras (22.4%) y transexual (3.9%). Las edades de los nifios alcanzaban entre los 6 meses a los
21 afios, y el promedio era de 13 afios. En materia de cobertura de seguro, el 31.6% de los padres de familia 'y
cuidadores de niflos CYSHCN reportaron que tenian tanto seguro publico como particular; el 32.9% tenia sélo seguro
particular; el 24.1% tenia sélo seguro publico; y el 2.5% no tenia seguro.

Cuadro 2. Datos demograficos de participes en encuestas por Internet
de padres de familia y cuidadores

N | % | N [ % |
Sexo

Femenino 74 93.8% 17 22.4%
|Mascu|ino ‘

ransexual 0 - 3 39%
NA_INA | 19 24.1%
NALNA

NAINA | 25 316%
NALNA

| 68  861% 53  67.1%
‘-

\
8 76% 10 12.7%

Seguro (sélo de nifios)
Solo publico

Sélo particular
[Publico y particular
|Ninguno

No se mencioné

Raza u origen étnico
Blanca

|Negra o de origen africano
|Ind|'gena

|Mu|tirracia|
|Hispana/|atina/mexicana*
No se mencioné

Idioma que hablan en casa

Inglés

Espafiol 6 e5% 6  65%
Mandarin ‘

Edad

Alcance ‘

Promedio 4safos  [13afos |

Ingreso anual
Alcance
Promedio

$17,000 - $150,000

* Padres de familia que escogieron “otra” y escribieron por raza “hispana/latina/mexicana”



Grafica 2. Poblaciones donde habitan encuestados
La Gréfica 2 muestra la distribucion de en qué poblacion por Internet

del condado de Maricopa vivian entonces los participes. 35 -
La mayoria de los encuestados vivian en Phoenix (30%),
Scottsdale (24%) y Peoria (11%). También vivian algunos
encuestados en Glendale, Tempe, Gilbert, Chandler y 25

Mesa. La categoria de “Otras” incluye un encuestado de .g 20
cada una de las poblaciones siguientes: Tolleson, ‘s’ 15
Maricopa, Cave Creek y Avondale. La mayoria de los o
encuestados se dieron a conocer como blancos (n=68), 210
cuatro indicaron ser negros o de origen africano y uno 5
sefiald ser indigena estadounidense. La encuesta 0
permitia que los encuestados indicaran su propia raza si
no apareciera en la lista de categorias. Seis encuestados S
‘9

escribieron que su raza era “hispana”.

HALLAZGOS CLAVE: GRUPOS DE ENFOQUE
Como ven la salud

Cada grupo de enfoque de padres de familia, cuidadores y jovenes comenzaba por pedirseles a los participes que
describieran cémo ven lo que seria estar sanos o con mejor salud ellos mismos (los jévenes) o los nifios a su cargo. Sus
respuestas describieron lo que seria contar con salud integra por toda la vida. Los padres de familia, cuidadores y
jovenes contestaron “poder ajustarse a la vida de adultos” y adquirir “destrezas sanas para sobrellevar las dificultades” .
Veian una mejor salud como cuestion de llegar a ser independientes, vivir en una casa u hogar colectivo, asegurar su
trabajo o carrera, tener familia propia y adquirir una preparacion. Las aspiraciones académicas alcanzaban los diplomas
de preparatoria, certificados capacitacion técnico-vocacional y titulos universitarios. Todos mencionaron que querian
aprender a controlar condiciones crénicas; a mantener una perspectiva positiva en la vida; y a adquirir buenas
costumbres para nutrirse bien, ejercitarse y dormir sanamente. La mejor salud también se percibe como socializar,
adquirir amigos, y contar con limites y relaciones personales sanas.

“...conseguir un trabajo, escoger una universidad, ahorrar para comprarme un carro [y] conseguir mi licencia.” - Joven

“Pienso en la nutricion y en la salud también porque parece que mis nifios, que tienen problemas sicoldgicos, no
comen bien y siempre quieren comer carbohidratos.” — Padre, madre o cuidador(a)

“La felicidad... poder sentirse como nifios normales y regulares.” — Padre, madre o cuidador(a)

Resulté clave el comprender cémo ven la salud los padres de familia, cuidadores y jovenes para determinar el contexto
de las necesidades y faltas de servicios para los nifios y jévenes CYSHCN. La perspectiva integral de la salud que tenian
los participes de grupos de enfoque demostraba su perspectiva realista de las necesidades y condiciones de los
menores, a la vez que revelaba su esperanza de mejoras mediante las recomendaciones que se determinaron como
temas fundamentales.



Temas fundamentales

Salieron a relucir cinco temas fundamentales del analisis de los tres tipos de grupos de enfoque (padres de familia
y cuidadores, proveedores y jovenes):

Capacitacion y ensefanza

Coordinacion de atenciones

Necesidades principales

Atenciones integrales

Servicios de transicion para jovenes y sus familias

YVVYVVYVY

Cada uno de estos temas fundamentales se desglosa en temas supeditados y se sondea con citas de los participes
de los grupos de enfoque para manifestar los hallazgos. Aparte de unas pocas diferencias entre los participes que
hablan en espafiiol y en inglés, los temas fundamentales y supeditados resultaron ser constantes entre todos los
tipos de grupos de enfoque (padres de familia y cuidadores, proveedores y jovenes). Se seiialan los casos en los que
hubo diferencias entre los padres de familia y cuidadores que hablan espaiiol y los que hablan inglés. Las citas
transcritas de los participes de los grupos de enfoque se escriben al pie de la letra en cuadros a colores, en calidad
de epigramas que recalquen los temas.

Capacitacion y ensefianza

Los participes de todos los grupos de enfoque
sefialaron distintas oportunidades de capacitacién y
ensefianza como prioridad para mejorar la salud y las
experiencias de los nifios y jovenes CYSHCN del
condado de Maricopa. En el tema de capacitaciéon y
ensefianza se determinaron los siguientes temas
supeditados: capacitacion de proveedores médicos y
sicoldgicos; concientizacidon comunitaria y capacitacion
de cabildeo; otras capacitaciones y ensefianzas para
padres de familia, cuidadores y nifios y jévenes
CYSHCN; capacitacidn de recursos para padres de
familia, cuidadores y proveedores; y capacitacion para
empleados escolares. Véase en el Apéndice G un diagrama completo de las recomendaciones de capacitacion y
ensefianza por grupo (o sea, proveedores, padres de familia y cuidadores, empleados escolares, etcétera).

Proveedores médicos y sicoldgicos

Hubo consenso entre todos los grupos de enfoque en que los proveedores médicos y sicolégicos (entre ellos los
pediatras, enfermeros, dentistas, especialistas médicos, terapeutas, trabajadores sociales, sicdlogos y demas)
necesitaban mas capacitacion tocante a trabajar con nifios y jévenes CYSHCN. Se menciond en concreto que se
capacitara a los proveedores en cuanto al desarrollo de los nifios. En muchos grupos, los padres de familia y
cuidadores indicaron que tuvieron que capacitar a los proveedores en cuanto a la condicién o el diagnéstico para sus
ninos. Se enfatizé sobre todo que se capacitara mejor a los proveedores que prestan servicios en casa, entre ellos los
especialistas y los interventores tempranos. Los padres de familia, cuidadores e interventores recalcaron la
importancia de prestar atenciones en el propio hogar a las familias con nifios y jovenes CYSHCN. Sin embargo,
también sefialaron que seria importante exigir mayor capacitacién y preparacion a todos los proveedores en
los hogares. Ademas, todos insistieron en la falta que hace mayor capacitacion en la capacidad cultural a fin de
que los proveedores puedan integrar mejor la cultura, religidén y perspectiva de las familias y sus nifios a sus
propias atenciones y planes de servicio.



“Cuando llegan los terapeutas o vamos a verlos, estdn recién recibidos de la universidad, sin experiencia; cada vez
nos contestan con lo que dice el texto, que ya me lo han dicho otros diez veces antes y no ha funcionado.” —
Cuidador(a)

“IMi doctora] no sabe un divino acerca de autismo o lo sensorial. No sabe nada... asi que, como quien dice, yo se
lo pido y ella me lo da.”- Padre, madre o cuidador(a)

“Todo se veria muy bien si no tuviera que pasarme tanto tiempo ensefidndole a las personas que se supone
que nos ayuden.” — Padre, madre o cuidador(a)

“No hay mucha comodidad econdmica... [para impartir] capacitacion efectiva que fortalezca el conjunto de
destrezas [de los empleados]. iNo hay suficiente dinero para casi nada, para la supervision! jY no se puede
desconectar a la gente de los servicios!” — Proveedor(a) y cuidador(a)

Los participes y los proveedores también cabildearon por que se capacite a éstos para formular protocolos comunes,
entendimiento colectivo de los diagndsticos y palabras comunes para todos los ambitos.

“Maravilloso si diagnostico el sindrome de atencion dispersa con hiperactividad; pero entonces le dicen a
los padres: — Bueno, no le vamos a proporcionar servicios a su nifio a menos que un doctor en medicina
nos proporcione el mismo diagndstico.” — Proveedor(a)

Concientizacion comunitaria y capacitacion de cabildeo

Todos los grupos de enfoque dieron a conocer la necesidad abrumadora
de realzar la conciencia comunitaria en cuanto a los nifios y jévenes con
necesidades médicas especiales (CYSHCN). Varios jévenes mencionaron
gue otros estudiantes que no entienden sus necesidades médicas
especiales los intimidan en las escuelas. Los jovenes dieron a entender
gue por lo general “como que no hay de otra” y que es “un poco penoso a
veces.” Uno de los padres de familia y cuidadores describié que siente
como si le estuvieran juzgando en publico y en el consultorio. Otro de
ellos mencioné que le miran mal en los autobuses publicos, y que los
taxistas se impacientan cuando sus nifios escandalizan o no se les hace
dificil tranquilizarse. Los proveedores también mencionaron que en
general se necesita que la comunidad acepte mas y comprenda mejor a
los nifios y jévenes CYSHCN.

“Me parece que los demds no debieran castigarme por [mi necesidad
especial].” —Joven

“Fijese que buscamos adaptaciones y aceptacion para que ella
pueda salir por la comunidad.” — Padre, madre o cuidador(a)

“Me refiero a algo mayor: que la gente acepte mentalmente las necesidades especiales.” — Proveedor(a)

Los participes platicaron de soluciones y maneras que pudieran aumentar la consciencia comunitaria, tales como un
Dia de Concientizacion Nacional de Nifos y Jévenes CYSHCN o una campaiia de publicidad que fomente la
diversidad, las necesidades médicas especiales y la comprensién. También se recalcd que la capacitacion de cabildeo
es una manera esencial de aumentar la consciencia comunitaria. Se enfatizé que se capacitara en



cabildeo a todos los niveles: proveedores, legisladores con sus empleados, familiares, y hasta los propios
nifios y jovenes.

Segun los participes, la capacitacion de cabildeo incluiria: 1) cdmo funcionan las politicas; 2) qué politicas
estdn vigentes en actualidad; y 3) cdmo cabildear para reformar o propulsar politicas. Ademas, los
proveedores mencionaron que se necesita capacitar a los legisladores con sus empleados en cuanto a las
consecuencias inesperadas de las politicas antes de que voten. Los padres de familia y cuidadores, al igual que
los proveedores, recomendaron que se ensefie desde temprano a los nifos y jévenes con necesidades
médicas especiales a que aboguen por si mismos. Los padres de familia, cuidadores y jévenes también
expresaron su deseo de “sentarse a la mesa cuando se formulen las politicas”, aprender cdmo cabildear, y
reconocer las oportunidades.

“..explicarles a las familias como y cudndo es que cambian las politicas. Los padres de familia no entienden cémo es
que los PEls (planes de ensefianza individualizada) cambian dependiendo del grado, o cémo es que el proceso funciona
por lo general”. — Proveedor(a)

Otras capacitaciones y ensefnanzas para padres de familia, cuidadores, y nifios y jovenes CYSHCN

M3s alla de la capacitacion de cabildeo, se recalcaron muchos temas que resultarian en oportunidades educativas
de importancia para los nifios CYSHCN y sus familias. Pidieron los padres de familia, cuidadores y jovenes mas
ensefianza en cuanto a nutricién sana. Los padres de familia y cuidadores quieren que sus niflos sepan empacar
una comida sana y cdmo actuar para alcanzar la meta general de lograr una mejor salud. En cuanto a seguridad,
los padres de familia y cuidadores pidieron que se les ofrezca capacitacién en resucitacion cardiopulmonar (CPR,
en inglés) y primeros auxilios en espafiol e inglés. Los jovenes pidieron capacitacién fundamental de seguridad
para desenvolverse en la comunidad. Los padres de familia, cuidadores y proveedores pidieron mayor
capacitacion en desarrollo de nifios y en destrezas de crianza, a fin de reducir las expectativas falsas o no realistas
y aumentar las estrategias positivas para criar nifios con necesidades médicas especiales. Los proveedores
también recalcaron la necesidad de capacitacién fundamental en conocimientos sanitarios para los padres de
familia y cuidadores. Se confirmé la preocupacién cuando éstos dieron a saber que se les hacia dificil conseguiry
usar la informacién de salud necesaria para cuidar a sus nifios y jovenes CYSHCN. Los jovenes mismos pidieron que
se les capacitaran para determinar su estilo de aprendizaje y en la mejor manera de comunicar sus necesidades a
los maestros.

“Me parece que por lo menos deberian dar, pos, clases que uno pueda tomar con la familia, para que todos nos
informemos de lo que estd pasando... Deberiamos poder participar y aprender.” - Joven

Capacitacion de recursos para proveedores, padres de familia y cuidadores

Los recursos fueron tema constante entre todos los grupos de enfoque. Cuando los facilitadores pidieron que se
enumeraran los servicios disponibles para los nifios y jévenes CYSHCN, al igual que los servicios que las familias
usaran en la actualidad, los participes pudieron devanarse los sesos y enumerar distintos recursos disponibles en
abundancia. Sin embargo, los facilitadores observaron que, por cuenta propia, la mayoria de los participes
(aparte de los proveedores que se especializan en referidos para la comunidad) apenas conocia un pufiado de los
servicios y les sorprendié enterarse de otros servicios disponibles. Se desplegd gran colaboracion y entrelazado
de tratos de recursos durante y hasta después de reunirse los grupos de enfoque. En los grupos de enfoque de
padres de familia y cuidadores, asi como en los de proveedores, los participes dieron a conocer sus recursos y sus
datos generales para comunicarse con ellos en lo personal y lo profesional. Por lo tanto, si bien abundan los
recursos para las familias, quedé claro que hay mayor necesidad de ampliar la consciencia de los servicios, sino
hasta de un polo central de recursos para adquirir informacién acerca de los servicios para los nifios y jévenes
CYSHCN. La Coordinadora de Alianzas Estratégicas del Departamento MCDPH y otros proveedores mencionaron
gue existe una base de datos de recursos del condado de Maricopa disponible por Internet en el
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enlace www.findhelpphoenix.org. Sin embargo, ninguno de los padres de familia o cuidadores, y casi ninguno
de los proveedores, estaba al tanto de este recurso. Ademas, los proveedores enterados de la base de datos
indicaron que estaba desactualizada, por lo que resultaba inefectiva.

“Ellos [los proveedores] no le dan a uno el recurso. Lo dejan a uno, pos, sin nada nomds.” — Padre, madre o
cuidador(a)

“Ellos [los padres de familia] no conocen los recursos y ni saben por dénde empezar.” — Proveedor(a) y
cuidador(a)

“iHabia un recurso, pero ella ni sabia que existia! Se le hubiera hecho fdcil lamar y sacar cita, pero no lo
sabia.” — Proveedor(a)

A toda platica de la falta de conocimiento en la comunidad sobre recursos disponibles siempre le sigue otra platica
sobre como eliminar tal barrera. Tanto los padres de familia y cuidadores como los proveedores indicaron que debe
tomar prioridad la capacitacidon sobre recursos y referidos. Muchos padres de familia y cuidadores dieron a saber
que se sienten “perdidos” y “abrumados” cuando buscan recursos. Mencionaron que no saben a dénde ir a buscar
recursos o qué especialistas “serian buenos”. Una sugerencia muy comun fue elaborar un banco de recursos o base
de datos tanto impresa como por Internet para padres de familia, cuidadores y proveedores.

Los participes estan de acuerdo en que deberia elaborarse y actualizarse constantemente una lista electrénica
exhaustiva de servicios y proveedores para tenerla a su disposicion. Ademas de los nombres y sefias de las
agencias y programas, la lista de recursos también deberia dar a conocer los requisitos a reunir, para que se
facilite el determinar si son los apropiados para los nifios y jévenes de cada cual. Los participes reconocen que
existe un libro de recursos que se actualiza cada afo. Sin embargo, cuando los padres de familia, cuidadores y
proveedores intentan conseguir los servicios, descubren que muchos de éstos se suspendieron por cambios en
los fondos y/o que sus nifios no reunian los requisitos para tales servicios.

“Una manera mds fdcil de dar a saber este tipo de recursos... juna base de datos central que si se actualice y
se mantenga al dia!” — Proveedor(a)

“El problema es que no se sabe de estos recursos.” — Padre, madre o cuidador(a)

“Desde mi perspectiva, hay mucho disponible; jpero parece que la gente no estd enterada! Asi que, de alguna
forma, a ver si, pues, se sintetizan los recursos, ¢no?” — Padre, madre o cuidador(a)

Capacitacion para empleados escolares

Hubo consenso entre todos los grupos de enfoque que los empleados escolares (maestros, ayudantes, enfermeros
escolares, terapeutas y administradores) necesitan capacitacién mas intensa sobre nifios y jévenes CYSHCN. Para
ser precisos, los padres de familia y cuidadores junto con los jovenes reconocieron que los menores se pasan
muchas horas de sus vidas en las escuelas; por lo tanto, los empleados bien capacitados podran aportar mejoras de
importancia. Por ejemplo, un joven platicé que se le hacia dificil entender las palabras escritas, pero que era mas
capaz de captar los conceptos e ideas cuando se presentaban verbalmente. Otro joven necesitaba enfocarse
directamente con tutores o maestros en temas concretos, tales como las matematicas. Otro mas necesita “pasar
tiempo en silencio” o “a solas” para estudiar o tomar una prueba en la escuela. La juventud del grupo de enfoque
propulsé que todos los maestros asistieran a juntas de planes de ensefianza individualizada (PEI's) para aprender
mas acerca de sus estudiantes con necesidades especiales y que acudieran a capacitacién anual obligatoria sobre
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nifios y jévenes CYSHCN. Tanto los padres de familia y cuidadores como los jévenes expresaron que les
preocupaba que los maestros no supieran, no entendieran o no le dieran cumplimiento a las actividades
registradas en el PEI.

“Que los maestros si saquen tiempo para entender a los estudiantes; se pasen... pos, lleguen a conocerlos un
poco mds en lo personal.”- Joven

“iMaestros capacitados en las escuelas! Diria yo que todos los empleados, todos los empleados, desde los
maestros a los enfermeros a los sicélogos y hasta los terapeutas ocupacionales.” — Padre, madre o
cuidador(a)

Coordinacion de atenciones médicas

Dentro del tema fundamental de la coordinacidn de
atenciones médicas se desglosaron los siguientes temas
supeditados: navegadores de salud; archivos médicos,
admisiones y datos centralizados; continuidad de planes
escolares y domésticos; comunicacion entre proveedores
en todos los dmbitos; cambio de proveedores; voces de las
familias y los nifios; y justificacion de proveedores.

Navegadores de salud

Ya se indicé que los padres de familia y cuidadores en todos los grupos de enfoque dieron a saber que se
sentian “fragmentados”, “perdidos” y “abrumados” al coordinar las atenciones de sus nifios y jévenes
CYSHCN. Muchos de ellos dijeron que eran los que coordinaban todos los servicios. Varios mencionaron que
les seria provechoso contar con profesionistas ajenos a los proveedores de costumbre de sus nifios para
coordinar y conectar los recursos comunitarios adecuados (es decir, navegadores de salud, coordinadores de
salud o encargados de casos). En cuanto a los encargados de casos y los trabajadores de la Division de
Discapacidades del Desarrollo actuales, los padres de familia y cuidadores manifestaron su frustracién con los
cambios constantes de empleados y la falta de individualizacién. A sus maneras de ver, los navegadores de
salud son profesionistas vinculados a largo plazo con los nifos. Asi que, si bien muchos niflos cambian de
servicio a servicio y de programa a programa, lo idéneo seria que sus navegadores de salud se quedaran con
ellos para fraguar las conexiones, cabildear por la individualizacién de las atenciones y asegurarse de que los
nifios reciban los servicios que necesiten en cada etapa de sus vidas.

“iQuisiera ver que esta idea de encargados de casos se realizara! Cuando los nifios con necesidades
especiales, ya sean mentales, sicoldgicas o médicas... si hubiera profesionistas que conocieran bien los
servicios, que—pues, que conocieran los servicios que hubiera disponibles y tuvieran una cantidad de casos
con la que si pudieran—ijeso seria importante!” — Padre, madre o cuidador(a)
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Archivos médicos, admisiones y datos centralizados

Los proveedores, los padres de familia y cuidadores platicaron de que haria falta un registro electrénico,
centralizado y abarcador de los antecedentes médicos, sicoldgicos y mentales de los nifios y jévenes CYSHCN. A su
manera de ver, este registro incluiria todos los antecedentes médicos de los nifios y jévenes, que estarian
disponibles para los proveedores y para los padres de familia y cuidadores. Estos estaban muy convencidos de que
un registro central reduciria los errores en las formas de admisidn, ayudarian a evitar equivocaciones médicas y
reducirian la cantidad de interacciones con los proveedores. Los registros médicos exhaustivos aumentarian la
comunicacién y la continuidad de los servicios cuando los nifios y jovenes CYSHCN transiten entre proveedores.

“cQué tal si tuviéramos archivos médicos que abarcaran todas las dindmicas de la persona, para que asi, no
importa qué proveedor atendiera a la persona, pudiera echar un vistazo completo a la salud de la persona?” —
Proveedor(a)

“Internaron al hospital a mi nifio de diez afios, y yo tuve que irme con el carro al departamento de registro
meédico de la agencia a sentarme y esperar que me dieran los archivos médicos. jEsperé por una semana!” —
Padre, madre o cuidador(a)

Los jovenes, padres de familia y cuidadores también sugirieron que se centralizaran las admisiones y las
practicas de evaluacién. Ya que la mayoria de los proveedores de servicios tienen sus propios procesos de
admisién, los jovenes, padres de familia y cuidadores “se ven obligados a volver a padecer” las experiencias
dolorosas del pasado (por ejemplo, uno de los padres de familia y cuidadores menciond que su hija tenia que
volver a padecer unay otra vez su intento de suicidio cuando se le buscaban servicios) para recibir servicios.
Ademas, los padres de familia y cuidadores hicieron constar su frustracién con la extensa cantidad de tiempo
gue tienen que pasarse rellenando la misma clase de papeleos en cada agencia u organizacion.

“Cada vez que tenemos que volver a rellenar [solicitudes] para consequir servicios, para tener que, como que
volver hablar otra vez de la misma baba, y obligarla a padecerlo otra vez, nomds para tener derecho por otro
afio mds! jEso estd mal!” — Padre, madre o cuidador(a)

Ademas, los proveedores pidieron datos centralizados y actualizados acerca de los nifios y jovenes CYSHCN a
fin de asegurar los fondos y mantener al tanto de las necesidades de tales nifios y jévenes en Arizona. Si bien
es facil de conseguir los datos nacionales, los proveedores manifestaron que se necesitan datos locales
actualizados para los nifios y jovenes con necesidades médicas especiales del condado de Maricopa y del
estado de Arizona.

“Los datos certeros pudieran cumplir una funcion en ello y en que en que se disponga de, ah... cudnto dinero
se ahorre debido a los servicios para las familias y los nifios; y entonces, proporcionar esos datos en formatos
fdciles de usar pudiera destinarse a lo que en realidad resulte importante.” — Proveedor(a)

Continuidad de planes escolares y domésticos

Tanto los proveedores como los padres de familia y cuidadores sefialaron que se necesita que los planes escolares se
extiendan al ambito del hogar. Los participes platicaron extensamente de hace falta continuidad entre lo que suceda
en las escuelas y lo que suceda en los hogares, para que cada ambito refuerce el otro a fin de proporcionar mejor
apoyo a los nifios y jovenes CYSHCN. Se platicd de que, si bien las escuelas tienen sus propios planes, los padres de
familia y cuidadores tal vez no cuenten con la informacidn, las destrezas o el apoyo que necesitarian para continuar
con los planes en casa.

“No hay constancia entre lo que pasa en casa y lo que pasa en las escuelas.” —Padre, madre o cuidador(a)
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“Plan Doméstico. Como maestro, jni siquiera sabia que existieran planes domésticos! Yo le escribia a los
terapeutas ocupacionales, a los fisioterapeutas... y les preguntaba, ‘¢Y qué podrdn hacer los padres en casa?’
Ni una sola vez me dijo algun terapeuta: ‘iPreparemos un Plan Doméstico para hacer eso!” ” - Proveedor

“Son dos planes distintos. O los planes domésticos y los escolares no se coordinan para nada. Porque ninguna
de las entidades cuenta con el apoyo, el tiempo para asistir a cada dos juntas, lo que no les conviene a los
estudiantes.” - Proveedor(a)

Comunicacion entre proveedores en todos los ambitos

Los participes de todos los grupos de enfoque manifestaron que les preocupaba y les frustraba la falta de
comunicacién entre proveedores médicos, sicoldgicos y escolares. Los padres de familia y cuidadores junto con
los proveedores se refieren a que cada agencia y organizacidn “se aisla”. Mejorar la comunicacion entre los
proveedores mejoraria los plazos de reaccién, la continuidad y la coordinacién de atenciones para los nifios y
jovenes CYSHCN. Ademas, la mejora de comunicacidn entre los proveedores médicos y sicolégicos realzaria la
perspectiva integral entre tales profesionistas acerca de dichos nifos y jévenes. A la vez que fomentaria la toma
de decisiones de manera coordinada e informada. Por afiadidura, los proveedores escolares platicaron de la
desconexidn entre las escuelas, los ambitos de los hogares y los proveedores externos, a lo cual indicaron que
hace falta mejor conexién y comunicacién entre las tres entidades.

“Es que se aislan; y uno diria que a la gente se le haria fdcil trabajar entre si y contar con ese proceso y
continuar... {Pero no es asi!” — Proveedor(a)

“Vemos a los nifios como personas completas y nos decimos: — Fijate, te vamos a recetar esto para tu
salud fisica; sin embargo acd estd su proveedor de salud mental, o su proveedora de salud sicoldgica....” —
Proveedor(a)

Cambio de proveedores

Los padres de familia y cuidadores expresaron su frustracion con las altas tasas de cambios de empleados de
apoyo, sobre todo de proveedores que trabajan en casa y que obran de cerca con sus nifios. Los jovenes
participes también reconocieron este reto y les parecia que los encargados de sus casos estaban tan
abrumados que no podian proporcionarles atenciones individualizadas. Segun los padres de familiay
cuidadores, los cambios frecuentes de empleados causan frustracidon porque hay que volver a explicar su
situacidn, aparte de la renuencia a confiar en los proveedores nuevos. Los proveedores recalcaron la presion
enorme que sienten los empleados que trabajan directamente con los clientes y la falta de apoyo y
preparacidn que ofrezcan muchas agencias.

“Me parece que deberian contratar mds gente y repartir la cantidad de casos para que asi ellos puedan
involucrarse mds con uno.” - Joven

“.capacitar [a los encargados de los casos], volver a capacitarlos y luego dejan el trabajo. Asi que hay que

volver a capacitarlos. Yo llegaba y me imponia a la supervisora y escribia el plan de servicio porque yo
entiendo mejor las metas de mi hija que la propia supervisora!” — Padre, madre o cuidador(a)

14



Voces de las familias y los nifios

Todos los grupos de enfoque indicaron que se necesita que se incluyan las voces de las familias y los nifios en
la Legislatura, al igual que en la coordinacién y los planes de atenciones. A fin de que se oigan sus voces, se
sugirié que se capacitara a los padres de familia, cuidadores y jovenes CYSHCN para cabildear, lo cual
incrementaria la comunicacién efectiva con varios proveedores, al igual que con los que formulan las politicas.
En cuanto al tema de la toma de decisiones, los jévenes, padres de familia y cuidadores participes quisieran
aportar mas a los planes de medicamentos y tratamientos. Los jévenes participes dieron a conocer una falta
de autonomia en general en sus propios servicios. Por contraparte, los padres de familia y cuidadores que
manifestaron que toman un papel activo en las atenciones de sus nifios sentian que los proveedores los veian
a ellos como “padres problemdticos” o “neurdticos”. Tanto los padres de familia y cuidadores como los nifios
manifestaron que les preocupa fiarse demasiado en los medicamentos y la falta de otros apoyos. Para
precisar, mencionaron que quisieran mas opciones de técnicas terapéuticas (por ejemplo, terapias artisticas o
musicales) y opciones con sus medicamentos.

“..le dicen a ella o lo haces como te decimos o vamos a decir que no quieres cumplir.” — Joven
“A fin de cuentas, no tengo [papel en los servicios]. Siempre queda de parte de ellos...” — Joven

Justificacion de proveedores

Los proveedores, padres de familia, cuidadores y jovenes recalcaron en conjunto la falta de mayor
justificaciéon por parte de los proveedores. Algunos proveedores manifestaron su desacuerdo con la manera
en la que otras agencias operan y usan (bien o mal) sus fondos. Los padres de familia y cuidadores pidieron
protocolos constantes y fechas limite para cambiar de o transitar entre servicios o proveedores. Ellos
enfrentaron faltas de servicios, listas de espera largas para conseguir servicios nuevos y falta de informacion
sobre fechas limite para solicitar programas. Los padres de familia, cuidadores y jovenes afirmaron que
necesitan politicas y procedimiento de queja bien definidos para dar parte cuando los proveedores no
cumplan sus obligaciones. Todos los grupos insistieron tenazmente en que hace falta mayor responsabilidad
en todos los ambitos (médicos, sicoldgicos y escolares).

“Llevo seis meses esperando por una evaluacion sicoldgica... jYa se autorizo la recomendacion!” — Padre,
madre o cuidador(a)

“iHay agencias que no hacen bien su trabajo! Ni gastan bien su dinero! jA ver si mejor los contratamos por su
rendimiento!” — Proveedor(a)

“A veces no cumplen con los PEI’s [en las escuelas], aunque deberian.” — Joven
“...estuvimos como cinco semanas sin atenciones; y la coordinadora del programa, como se llame, pregunto:

‘éNo ha estado viniendo [la proveedora en casa]?’ Y yo le contesté: ‘{No, si ya van cinco semanas que no la
vemos!”” — Padre, madre o cuidador(a)
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Necesidades principales

En el tema fundamental de necesidades fundamentales se desarrollaron los temas supeditados siguientes:
necesidades fundamentales; poblaciones con mayores riesgos dentro de los nifios y jévenes CYSHCN,;
cobertura de seguro; y acceso a servicios.

Necesidades fundamentales: alimentacion, transportacion, sequridad y descanso

En todos los grupos de enfoque, los participes platicaron que se
necesitaban fondos para ayudar con las necesidades fundamentales,
tales como la alimentacion, los costos de transportacién, el descanso y
la seguridad. Los proveedores dieron a conocer ejemplos de familias y
jévenes que alcanzaban los limites recién reducidos de cajas de
alimentos. Los padres de familia y cuidadores platicaron de sus
batallas para pagar la comida, la ropa, la transportacion (tanto
combustible como transportacién publica) y los servicios médicos o
medicamentos no cubiertos. Algunos padres de familia y cuidadores
tienen dificultades para conseguir trabajos a tiempo parcial con horas
flexibles, o a veces trabajan en sus casas, para poder cumplir con las
necesidades de sus nifios.

En cuanto a las dificultades de transportacion, las familias cuentan con
distintos niveles de acceso a la misma. Muchas familias tienen un solo
carro, si acaso o tienen que recurrir en la transportacién publica. Los
padres de familia y cuidadores afirmaron que el sistema de
) transportacién publica del condado de Maricopa no estd equipado
_ e i para facilitar la transportacién de nifios y jovenes con necesidades
médicas especiales. Estos adultos contaron que los botaron de taxis,
los miraron mal otros pasajeros, y tuvieron que viajar largos ratos al
calor. De vez en cuando algunos amigos y familiares podian ofrecerles transportacién. Muchos proveedores indicaron
que las dificultades a causa del tiempo y las responsabilidades evitaban que ofrecieran transportacion.

Tanto los padres de familia y cuidadores como los jévenes platicaron de la falta de mejorar la seguridad de los nifos y
jévenes CYSHCN cuando viajan o van a programas solos. Los jévenes aportaron la idea de tener teléfonos celulares para
mantenerlos a salvo cuando acudieran a programas en las veladas. Los jovenes, al igual que los padres de familia y los
cuidadores, trajeron a colacion la idea de capacitar a nifios y jovenes en materia de seguridad propia. Hablaron los
jévenes de asistir a ciertos programas en las veladas y no sentirse seguros al regresar a casa (por ejemplo, calles oscuras,
mucho caminar hasta los autobuses, vecindarios poco seguros). En el grupo de enfoque de los que hablan espafiol,
muchos padres de familia y cuidadores temen que sus nifios, sobre todo los de funcionamiento limitado, no estuvieran a
salvo en los camiones escolares, la transportacidn publica, las escuelas y en citas terapeutas con los nifios solos. Algunos
de los padres de familia y cuidadores de este grupo de habla hispana mencionaron que quisieran participar en las
sesiones de terapia, pero no se los permitian. Otros dijeron que sus nifios llegaban a casa con golpes y los padres no
podian conseguir informacién de los maestros sobre cémo se lastimaron sus nifios. Uno de estos adultos quedd
“atdnito” de que no existan politicas que obliguen a los proveedores a informarles a los padres de familia y cuidadores
todos los detalles de antes, durante y después de usar los cuartos de reclusion o “cuartos de gritar”.

En todos los grupos, se recalcd que los servicios de descanso resultan esenciales para la salud de la unidad familiar. Sin

embargo, muchos padres de familia y cuidadores manifestaron que les preocupa dejar a sus nifios con adultos
desconocidos. Quisieran poder escoger y capacitar a los proveedores de descanso en los que ellos mismos confien. La
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mayoria de los padres de familia y cuidadores pidieron mas horas de descanso y proveedores de descanso
capacitados en tratar con nifios que tuvieran “necesidades especiales mds graves [de conducta].”

Los proveedores sefialaron la falta de fondos libres como motivo de que no pudieran ofrecer mas ayuda
econdmica para las necesidades fundamentales de las familias. Estos platicaron que hay que ser original para
ayudar a las familias a vencer sus dificultades econémicas, pero también indicaron que la mayoria de los
proveedores no tienen la capacidad o el tiempo para ser creativos.

“Cuando se satisfacen las necesidades fundamentales de las familias, los padres son mds capaces de participar.” _
Proveedor(a)

“El descanso es un servicio valioso del que sacamos provecho... jpara agarrar un respirito!... Asi nuestros
nifios pueden ir a un centro a registrarse y pasarse el fin de sema. jY se divierten! jY uno agarra su
descansito!” — Padre, madre o cuidador(a)

“Es un obstdculo enorme; es la transportacion. jUno no puede rebasar los limites de la ciudad en Dial-A-
Ride! Hay tanto obstdculo para la transportacion...” — Proveedor(a)

“Sin mi tarjeta de autobus no pudiera buscar muchos servicios porque la gasolina estd cara y no tengo
carro.” — Joven

Poblaciones con mayores peligros entre nifios y jovenes CYSHCN: familias con crisis, familias
indocumentadas y nifnos en hogares de acogida

Tres segmentos de la poblacidn con mayores riesgos que sefialaron tanto los padres de familia y cuidadores como los
proveedores fueron las familias con crisis, las familias indocumentadas y los nifios en hogares de acogida. Primero, los
participes hablaron de varias familias con nifios y jovenes CYSHCN que han enfrentado crisis (por ejemplo,
econdmicas, internados en hospitales, implicacién policiaca, nifios fugitivos e intentos de suicidio). Los padres de
familia y cuidadores afirmaron que las autoridades que acudian al principio y los proveedores no tenian la

experiencia ni la capacitacion para apoyar a los nifios y jévenes CYSHCN y a sus familias en situaciones de crisis. A
continuacidn, los participes adultos dieron a conocer las dificultades Unicas que enfrentan los nifios y jévenes CYSHCN
cuando uno o0 ambos de sus padres o cuidadores son extranjeros indocumentados, a pesar de la calidad inmigratoria
del menor. Los padres de familia y cuidadores indocumentados manifestaron temor de buscar servicios y que
descubrieran su calidad indocumentada. Estos estaban renuentes a recibir ayuda gubernamental por temor a que
afectara en su contra para solicitar en un futuro la residencia en los EE. UU. Por ultimo, los padres de familia 'y
cuidadores recurridos o de recurso (que a través de la historia se les ha conocido como padres de acogida)
manifestaron dificultad especial para conseguir proveedores que entendieran las necesidades exclusivas de los nifos
en hogares de acogida y cdmo obtener acceso al sistema de servicios disponibles (por ejemplo, para terapias
concretas para el trastorno reactivo del apego / reactive attachment disorder) .

“Pues, jcudntas veces mi esposa y yo pensamos en dejar de acoger nifios! Porque no queriamos tratar con esto...
Los dos tenemos trabajos de jornada completa... No tenemos tiempo para tratar con estos muchachos, estas
necesidades especiales graves! jLo hacemos; no podemos negarnos a atenderlos!... Si tuviéramos a alguien que se
encargara de los casos, pudiéramos... Si se encargaran de esas diligencias que se tienen que hacer, jnos harian la
vida mucho mds facil! Al extremo de que si pudiéramos hacer las cosas que necesitdramos hacer.” —Padre, madre
o cuidador(a)

“...saquen tiempo para los padres de familia que tengan crisis o que estén pasdndolas mal.” — Padre, madre o
cuidador(a)
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“..con trabajadores indocumentados y sus familias, y apenas sobreviven... no tienen los mismos recursos que
otros nifios que son ciudadanos de los EE. UU.” — Proveedor(a)

Cobertura de seguro

Entre los grupos de padres de familia y cuidadores, los nifios y jdvenes CYSHCN contaban con distintos tipos de
cobertura de seguro, desde Unicamente publicos o particulares hasta combinados. Todos los nifios de los participes
de grupos de enfoque tenian algun tipo de cobertura de seguro. En todos los grupos dieron a conocer que les
preocupaba la cobertura de seguro y los requisitos a reunir. Los padres de familia, cuidadores y proveedores
platicaron de las diversas dificultades asociadas a los requisitos a reunir para el seguro publico de salud, al igual que el
adquirir derecho a las atenciones a largo plazo. Muchos padres de familia y cuidadores sentian que sus nifios
deberian tener derecho a los servicios de la Divisidon de Discapacidades del Desarrollo (DDD) o del Sistema de
Atenciones a Largo Plazo de Arizona (Arizona Long Term Care System / ALTCS), pero no lo tienen. También dieron a
conocer que les preocupa que los requisitos a reunir para el seguro publico sélo favorecieran a las familias de
recursos extremadamente escasos y/o ciertas discapacidades, y que varios nifios a los que se les diagnosticé caber
dentro del espectro del autismo no tenian derecho. Los proveedores, junto a los padres de familia y cuidadores,
mencionaron otras faltas importantes de seguro, tales como los adultos sin nifios, los jovenes de 21 afios de edad que
se rehusan o se olvidan de solicitar antes de cumplir los 22 anos, los nifios y jovenes CYSHCN indocumentados, la falta
de servicios de encargo de casos con los seguros particulares, y las inconsistencias entre los seguros publicos y
particulares en cuanto a los servicios para los jévenes en transicion.

Los participes estuvieron de acuerdo en que los seguros particulares suelen cubrir menos servicios que los publicos.
Algunos padres de familia y cuidadores mencionaron que se desaniman cuando los proveedores les piden que
paguen por adelantado porque siempre hay incertidumbre en cuanto a los reembolsos de las aseguradoras. Si bien
ellos agradecen los planes publicos de salud, manifiestan su frustracion con la falta de cobertura para medicamentos
recetados, terapias no tradicionales y “de vanguardia” (por ejemplo, terapias artisticas, musicales y equinas, servicios
cerebrales, pruebas de alergias y sustento de nutrimentos). Los padres de familia y cuidadores, asi como los
proveedores, indicaron que hacen falta mas farmacias y proveedores contratados por los seguros publicos en sus
areas.

“De parte de los maestros, conozco familias con las que trabajo que batallan para conseguir atenciones médicas y
servicios externos mediante sus atenciones médicas particulares.” — Proveedor(a)

“IMi proveedora del seguro de salud sicoldgica] no me cubre las terapias artisticas y musicales. Porque les dije hace
tiempo que no quiero hacerme las —usted sabe— las consejerias individuales no me funcionan, para yo probar —usted
sabe— un tipo de terapia alternativa distinta... y no quisieron hacerlo.” — Joven

Acceso a servicios

Los padres de familia, cuidadores y proveedores recalcaron que el acceso pronto a los servicios resulta esencial para la
salud de los nifios y jovenes CYSHCN. Sin embargo, los participes dieron a conocer muchos obstaculos para conseguir los
servicios. Los padres de familia y cuidadores manifestaron que les frustra la falta de diagndsticos tempranos debido a la
renuencia de los proveedores o las listas de espera extensa para los pediatras del desarrollo. Indicaron los padres de
familia y cuidadores que, incluso tras obtener los diagndsticos de los nifios, los servicios no siempre estaban disponibles
de inmediato. Tanto los padres de familia y cuidadores como los proveedores atribuyeron las listas de espera extensa
para obtener servicios a la falta de fondos o de proveedores capacitados. Los padres de familia y cuidadores recalcaron
gue hacen falta mas proveedores disponibles por todo el condado de Maricopa. Dieron a conocer su preocupacion en
cuanto a pasar demasiadas horas en sus carros o en transportacion publica para llevar a sus nifios a las citas. También
lamentaban lo mucho que cuesta la gasolina y los inconvenientes de la transportacién publica. Ademas, sugirieron que
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se ofrecieran horarios de proveedores mas flexibles, aparte de los dias habiles y en horarios de clases.
Aquéllos cuyos nifios tienen necesidades mayores dicen que con frecuencia no podian trabajar, mantener
empleo o cumplir con todas las consultas médicas y sicolégicas que exigen sus hijos. Por tal motivo, afirmaron
muchos de ellos que se necesitan mas proveedores en casa para reducir el tiempo que se pasen manejando,
los costos de guarderia externa para los hermanos de los nifios, y permitir mejores y mayores atenciones y
apoyo personalizados.

“iAsegurense de que las escuelas tengan todos los empleados que hagan falta en las dreas que se suponen
que estén! jPorque parece que en el drea de ensefianza especial nunca hay suficientes empleados! jNi
maestros! jSicélogos! jTerapeutas! jPara todo no hay suficientes empleados!” —Padre, madre o cuidador(a)

“iPienso que deberian ampliar los doctores que tengamos disponibles, para que no tengamos que atravesar
media ciudad para atendernos con profesionistas de la salud mental cuando de por si ya los hubiera en mi
propio vecindario!” — Padre, madre o cuidador(a)

Atenciones integrales

Los padres de familia y cuidadores claman por una perspectiva holistica de las atenciones que integre las
necesidades fisicas, mentales, del comportamiento, afectivas y sociales de los nifios y sus familias en un solo
programa. Por igual, los proveedores presentaron su concepto de actuar con “todo el nifio”, lo cual enfatiza las
necesidades, fortalezas y la cultura de cada nifio por toda su vida. A varios proveedores, padres de familia y
cuidadores les parece que los servicios y fondos no deberian acabarse al cumplir 22 afios cada joven, sino que
deberian seguir por toda su vida. Ademds, seialaron que hace falta que los servicios integrales sean dindmicos
y capaces de adaptarse a las familias y sus nifios en cada etapa de su vida y nivel de atenciones. Los participes
ya habian indicado muchos obstaculos a las atenciones integrales, entre los cuales se contarian la falta de
comunicacion entre proveedores, fondos que no basten, y muy pocos proveedores bien calificados y
capacitados.

Cuando se platico de las atenciones integrales, los padres de familia, cuidadores y proveedores mencionaron
gue hacen falta equipos interdisciplinarios, técnicas de conocimiento integrativo y hogares médicos de
consulta consolidada. * Los proveedores hablaron abiertamente acerca del concepto de “hogar médico” como
el medio de lograr atenciones integrales que al presente se insta en el condado de Maricopa. El modelo de
hogar médico se describié como centrado en los pacientes, abarcador, basado en equipos, accesible y de
atenciones coordinadas. Si bien los padres de familia y cuidadores no usan la expresiéon “hogar médico”, se
refirieron constantemente al modelo al hablar de técnicas integrales de atenciones para sus nifios. A su
manera de ver la salud, tanto los padres de familia y cuidadores como los jovenes recalcan que se necesita
capacitacién en nutricién al igual que ejercicio. Todos los grupos indicaron que les preocupa sobremanera las
tasas en aumento de obesidad para los nifios de los EE. UU. Ademas, dieron a conocer su preocupacion de que
los medicamentos les hagan subir de peso. Todos los grupos aludieron a que hubiera parques y centros

4 Definicién de hogar médico: “La Academia Estadounidense de Pediatria (America Academy of Pediatrics / AAP) entiende que las atenciones médicas idéneas de los infantes,
nifios y adolescentes deberian ser accesibles, constantes, exhaustivas, centradas en las familias, coordinadas, compasivas y efectivas en lo cultural. Deberian proporcionarlas o
dirigirlas médicos bien capacitados que presten atenciones primarias y ayuden tanto a gestionar como a facilitar fundamentalmente todos los aspectos de las atenciones
pediatricas. Los nifios y las familias deberian conocer a sus médicos y poder generar con ellos una alianza de confianza y responsabilidad mutuas.” AAP
http://pediatrics.aapublications.org/
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recreativos, actividades extracurriculares y campamentos de verano disponibles para que los nifios y jévenes
CYSHCN se dedicaran a las actividades fisicas. Si bien existen tales programas, los padres de familia y cuidadores
indicaron que los programas se ofrecen rara vez en sus areas, o bien no estan equipados para tales nifios, o son
demasiado caros. Se mencioné que se aumentara la disponibilidad de los programas y se ofrecieran
subvenciones o ayudas econdmicas para asistir a los mismos para poder vencer los obstaculos.

“..se tiene la salud fisica y la mental, que mientras actten juntas, ésa seria la meta en concepto. Es que se va a
tardar muchisimo porque, repito, tenemos dos territorios de capacitacion distintos para las personas ocupadas
en esto que en realidad no se entienden tan bien entre si. Asi que, jla curva de aprendizaje va a estar muy
empinadal... Y entonces habrd familias que no entenderdn qué son los hogares médicos.” — Proveedor(a)

“El hogar médico... Esa idea de combinar lo médico, lo fisico, lo sicoldgico, y que todos los archivos estén
disponibles entre los proveedores.” — Proveedor(a)

“iQuiero que coordinen las atenciones integrales y con calidad!” — Padre, madre o cuidador(a)
Culturay religion

Los temas de la religion y la espiritualidad adquirieron mayor prominencia en el grupo de enfoque de los que
hablan espafol. Los padres de familia y cuidadores que hablan espafiol mencionaron con mayor frecuencia la
falta de ensefianza espiritual y religiosa para los nifios y jévenes CYSHCN. Muchas de estas familias van juntas
a laiglesia; pero la mayor parte de las veces, sus nifios y jévenes CYSHCN no podian ir a los servicios
dominicales por falta de capacitacion y apoyo apropiados. Estos familiares manifestaron que necesitan que a
sus nifios se les proporcione ensefanza y guia espiritual mas alla de lo que ellos mismos pueden
proporcionar.

Otro aspecto de la religidn y la cultura del cual se platicé mds ampliamente entre los grupos de padres de
familia y cuidadores, asi como el de los proveedores, fue la falta de proveedores habiles en lo cultural. En
muchas culturas y familias, la religién es parte de la vida diaria e integra a la sanacion. Los padres de familia y
cuidadores recalcaron que se necesita que se integre de la manera mds adecuada la cultura y la religién al
plan de salud y servicio. Ya se habia sefialado que la capacitacidn de habilidad cultural seria una manera de
vencer este obstdculo. Ademads, los padres de familia y cuidadores de habla hispana afirmaron que la falta de
proveedores que hablen espafiol o de acceso a intérpretes es otro tropiezo diario para conseguir atenciones
adecuadas para su nifios y jovenes CYSHCN.

“Si uno se atiene a la definicion de lo que es
cultura, es la mente, el cuerpo y la espiritualidad,
y como uno vea el mundo ahora se considera un
elemento clave de la habilidad cultural.” —
Proveedor(a)

“Uno tiene que entender completamente la otra
cultura para poder traducir que... esto sea lo
mismo... A veces los conceptos no existen en otros
idiomas.” — Proveedor(a)
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Servicios de transicion para jovenes y familias

Uno de los temas comunes entre todos los grupos de enfoque fue los servicios los transicién para jévenes con
necesidades médicas especiales y sus familias. Las dos areas preocupantes fueron la transicion de los jovenes de la
preparatoria a su capacitacién técnico-vocacional, su programa de rehabilitacion o la universidad, y la transicion de
los jévenes del sistema pediatrico al sistema adulto de atenciones al cumplir los 22 afos de edad.

Tanto los proveedores como los padres y cuidadores recabaron mas fondos para sustentar mas programas, al
igual que mayor cobertura de seguro para los jévenes tras cumplir sus 22 afios de edad. También sacaron a
relucir sus preocupaciones por la falta de vivienda y transportacién para los jovenes con necesidades médicas
especiales al cumplir sus 22 afios de edad. Los adultos han afirmado que varios jovenes no son
independientes a los 22 afios de edad y descrito las consecuencias atroces de suspenderles los servicios.

Para los jévenes que van saliendo de la preparatoria, no parecen existir protocolos constantes entre las escuelas; cada
escuela tiende a ofrecer distintos niveles de apoyo y fechas limites. Los proveedores, los padres de familia 'y
cuidadores y los jévenes abogaron por que se establezcan protocolos comunes en todas las zonas escolares que
proporcionen evaluacién vocacional exhaustiva, entrenamiento y capacitacién para trabajar y colocacién en empleos.
Solicitaron que se comiencen los programas de transicion temprano en la escuela preparatoria (desde el décimo afio)
y que participen tanto los jévenes como sus familias en la toma de decisiones. Los proveedores afiadieron que los
padres de familia y cuidadores a veces tienen expectativas ajenas a la realidad sobre las capacidades y posibilidades
futuras de sus nifios. Uno de los proveedores ofreciéo como ejemplo a una mama que insistia en que su joven asistiera
a la universidad, a pesar de que tal proveedor dudaba la capacidad de tal joven para lograrlo. Los proveedores al igual
que los padres de familia y cuidadores también describieron la falta de constancia entre los hogares, los proveedores
externos y las escuelas durante el proceso de planificacidn de transicion. Ambos grupos reclamaron que todos los
proveedores, incluso los trabajadores de la Divisién de Discapacidades del Desarrollo, especialistas, maestros y
encargados de los casos asistieran a la planificacion de la transicién junto con los padres de familia y cuidadores y los
jévenes.

Otros proveedores reiteraron la dificultad anterior del desconocimiento de programas distintos, inquietudes sobre
requisitos a reunir y autonomia limitada para sus jovenes en el proceso de transicién. Los padres y las madres de
nifos y jovenes con el trastorno del espectro de autismo también sefialaron que la transicién es foco de
inquietudes. Las familias tendian a pensar que sus jovenes necesitaban programas con mayor énfasis en las
destrezas para vivir y preparacion para asistir a la universidad a fin de lograr el éxito en el nivel superior de
ensefianza. Cuando platicaron de las destrezas de vivir, los padres de familia y cuidadores querian que sus jévenes
aprendieran a fijar limites sanos a respetar, a hacer amigos, a socializar y a tener relaciones positivas.

“Tienen su diagndstico,; funcionan tan bien que no tienen derecho a los fondos. Pero esos nifios no pueden
salir a trabajar, no pueden irse a buscar trabajos. No van a lograr el éxito en la escuela; necesitardn apoyo... y
luego nada hay disponible. jY ésos serdn los nifios que acabardn por hacer nada, para siempre!” —
Proveedor(a)

“En una preparatoria empiezan con los novatos; en otra con los graduandos; cuando les dé la gana de
empezar. Digo, todas deberian ser igual.”— Joven

“Falta de viviendas y recursos disponibles para los que estén en transicion de salida. La falta de
transportacion; la falta de algunos de los trabajos.” — Proveedor(a)
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Bastantes veces en cada grupo, ya fueran los proveedores, los padres de familia y cuidadores o los jovenes
enfatizaron la falta general de aumentar los fondos sustentables para los programas, servicios, capacitaciones,
cabildeo y las iniciativas de concientizacion comunitaria.

HALLAZGOS CLAVE: ENCUESTAS POR INTERNET PARA PADRES DE FAMILIAY CUIDADORES
Condiciones informadas de nifios y jovenes CYSHCN

Cuando se les pidid que escogieran las areas de necesidades médicas especiales que tenian sus nifos (médicas-fisicas,
mentales-afectivas, sicoldgicas, del desarrollo y otras), el 54% de los padres de familia y cuidadores escogieron tres
areas o mas (n=44). La mayoria de los padres de familia y cuidadores informaron que sus nifios tenian necesidades del
desarrollo y por lo menos alguna otra area de necesidades (n=62; 76%. Casi el 87% de los padres de familia y cuidadores
dieron a saber que sus nifios se veian limitados o no podian hacer las cosas que la mayoria de los nifios de la misma
edad hacen (n=71). La encuesta también contaba con un blanco que permitia que los padres de familia y cuidadores
describieran las limitaciones de sus nifios. Véanse los ejemplos siguientes:

“Tiene asma, ataques epilépticos y alergia al hule, lo que evita que él haga actividades fisicas.” — Padre, madre o
cuidador(a)

“No lee ni escribe. Tiene 19, pero su coeficiente intelectual es mds como de un nifio de primer a tercer afio.” —
Padre, madre o cuidador(a)

“Estd sorda, asi que estd limitada de muchas maneras por la barrera del lenguaje.” — Padre, madre o cuidador(a)

“Tiene trastorno de atencion dispersa con hiperactividad y ansiedad, toma medicamentos. Tiene un plan 504 en la
escuela.” — Padre, madre o cuidador(a)

Grafica 3. Porcentaje de condiciones informadas
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En general, los padres de familia y cuidadores estaban satisfechos con los servicios que sus nifos y jovenes
recibieron: el 64/.8% de ellos indicaron quedar desde algo satisfechos a muy satisfechos. La Grafica 4 muestra sus
respuestas.

Coordinacion de atenciones Grafica 4. Satisfaccion de participes con servicios
para niihos
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Al comparar la coordinacién de atenciones informada por toda golnformada por padres de familia y cuidadores
la nacidon con los datos de la encuesta de nifos y jévenes
CYSHCN del condado de Maricopa, mas de la mitad (54.1%) de 80
los participes informaron que alguien les ayudaba a coordinar 70
las atenciones de sus nifios, comparado con tan sélo un 21% de
los padres de familia y cuidadores por toda la Nacion (véase la 60

‘e o
Gréfica 5). = 50

=

Las respuestas a las preguntas abiertas se analizaron con el § 40 @ Condado de
mismo método de triangulacién que los datos de los grupos de O 30 Maricopa
enfoqug. Los temas fundamentales y supeditados se 20 g Nacién
determinaron de los datos de las encuestas y se compararon con
los temas ya codificados de los grupos de enfoque. Todos los 10
temas principales y supeditados que se descubrieron y se 0

platicaron en el analisis de los grupos de enfoque también se Si, alguien No

encontraron entre los datos de las encuestas (por ejemplo, nos ayuda

capacitacién y ensefianza, atenciones integrales, coordinacidn

de atenciones, etcétera). No se encontraron otros temas por afiadidura. A continuacion se sondean mas los
hallazgos cualitativos en seccion de conclusiones y recomendaciones.

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

El propdsito de este informe es analizar y resumir los hallazgos que se obtengan al analizar las experiencias y
necesidades de atenciones médicas de los nifos y jévenes con necesidades médicas especiales del condado de
Maricopa, con las perspectivas de los padres de familia y cuidadores, los jovenes y los proveedores que sirven a
tales menores y a sus familias. Se recopilaron datos que describieran el impacto de las politicas actuales de salud
en los nifios y jévenes CYSHCN, a fin de detectar las politicas de salud efectivas asi como las posibles faltas de las
mismas. Los datos de los padres de familia y cuidadores, jovenes y proveedores en encuestas que se realizaron
durante las juntas de grupos de enfoque, por Internet y con las notas que apuntaron los observadores en las
platicas de grupos de enfoque de todos los participes (cuya veracidad verificaron los participes durante las juntas
de grupos de enfoque).
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Por lo general, los hallazgos sugirieron que las familias con nifios y jévenes CYSHCN se sentian abrumadas y frustradas
por tanta coordinacion que hiciera falta para obtener servicios apropiados para sus nifios debido a la complejidad de
sus condiciones, lo cual resulta en que les hagan falta especialistas y proveedores distintos. Se platicé a fondo en todos
los grupos de enfoque de exigir profesionistas mas calificados y asequibles que tengan experiencia en trabajar con nifios
y jovenes CYSHCN con habilidad en lo cultural. Los padres de familia y cuidadores, al igual que los proveedores, se
refirieron en concreto a que se necesitan pediatras del desarrollo y otros especialistas (tales como dentistas para nifios
con discapacidades sensoriales o del desarrollo) que pudieran proporcionar atenciones integrales. Algo que resultd
comun a todos los grupos fue el deseo de mayor ensefianza y capacitacion en todos los niveles (para proveedores,
padres de familia y cuidadores, jovenes, empleados escolares, legisladores con sus empleados, etcétera) (véase en el
Apéndice G una lista de los temas de capacitacidn sugeridos para cada poblacion). A algunos participes les inquietaban
ante todo los proveedores en los hogares mal capacitados.

Aparte de los encargados de los casos, la mayoria de los participes estuvieron de acuerdo en que tenian conocimiento
limitado acerca de los recursos comunitarios disponibles para nifios y jovenes CYSHCN. Si bien los participes sélo
pudieron mencionar pocos recursos cada cual por cuenta propia, en conjunto cada grupo de enfoque logré mencionar
en agregado una extensa lista de servicios disponibles para los nifios y jévenes CYSHCN en el condado de Maricopa. La
falta de conocimiento apunté a la fala que haria un banco centralizado de recursos que estuviera disponible por
Internet para los padres de familia y cuidadores, al igual que para los proveedores, y que se mantuviera con
informacién actualizada.

Junto con la falta de un banco central de recursos, los participes abogaron para que los sistemas de admision y los
archivos médicos se centralizaran, se mantuvieran en medios electrénicos y fueran accesibles a los proveedores, padres
de familia y proveedores, y a los jovenes. Este tipo de sistema pudiera aumentar la comunicacion entre los
proveedores, mantener la constancia entre los mismos, mejorar los tiempos de reaccién y la continuidad de las
atenciones, reducir las equivocaciones con los medicamentos, evitar errores al rellenarse las formas, y ofrecer la
oportunidad de aumentar la comprensién integral de las distintas necesidades de los nifios y jévenes CYSHCN.

Los padres de familia y cuidadores, al igual que los jovenes, demostraron tener conocimientos limitados acerca de las
politicas que inciden en los nifios y jovenes CYSHCN. Sin embargo, manifestaron que desean aprender las politicas
actuales y cdmo participar en el proceso de formularlas. Los padres de familia y cuidadores junto con los proveedores
manifestaron concretamente que desean sentarse a la mesa con los que formulan las politicas cuando se platique de las
mismas y se redacten, a fin de asegurarse de que las mismas representen medios viables de lograr las metas
pretendidas.

A continuacion se incluyen otras recomendaciones que proporcionaron las respuestas a las encuestas para los
padres de familia y cuidadores, al igual que los hallazgos de los grupos de enfoque, en materias en las que deberia
concentrarse la Coalicion CYSHCN futura:

» Aumentar la capacitacion y la ensefianza para padres de familia, jovenes, legisladores con sus
empleados, empleados escolares, doctores, especialistas y demds proveedores, incluso para los
servicios en casa (véanse mas detalles en el Apéndice G).

» Mejorar la coordinacion de atenciones mediante: 1) cabildear por politicas que integren los servicios
sicoldgicos, mentales-afectivos y médicos, al igual que por aumentar la comunicacién y la colaboracion
entre los proveedores (hogares médicos); 2) integrar los servicios de atenciones médicas con la elaboracion
y mantenimiento de un banco central de recursos, al igual que centralizar los archivos médicos y los
procedimientos de admisidn; y 3) aumentar los fondos para poner en practica un modelo de coordinadores
de salud para nifios y jévenes CYSHCN en el condado de Maricopa.
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>

Cabildear para obtener fondos libres a fin de ayudar a las familias con sus necesidades principales: 1)
alimentacién; 2) ayuda para pagar por la vivienda y los servicios a la casa; 3) transportacion; y 4)
medicamentos y servicios que no cubran los seguros.

Fomentar una estrategia de atenciones integrales para nifos y jovenes CYSHCN en el condado de Maricopa
mediante: 1) cabildear por la cobertura de seguro para nifios y jovenes a pesar de su calidad inmigratoria, y
ampliar los requisitos de cobertura de seguro para incluir mas familias con nifios y jovenes CYSHCN; 2)
aumentar las atenciones preventivas; 3) ampliar y pautar de manera comun las atenciones por toda la vida,
desde los programas de intervencion temprana hasta para los jovenes que sean mayores de 22 afios de
edad; 4) cabildear por politicas que limiten la cantidad de pacientes que atiendan cada dia los pediatras y
demads especialistas (a fin de mejorar la calidad de las consultas médicas).

Extender los servicios a los jovenes que sean mayores de 22 afios de edad con un enfoque en servicios de
transicidn, tal como entrenamiento para obtener trabajos, carreras, seguros, destrezas sociales y demas.

Fomentar la sustentabilidad mediante: 1) cabildear por mas fondos; 2) aumentar la justificacion que deban
rendir los proveedores; 3) cabildear por curriculos universitarios que incluyan mayor capacitacion para los
estudiantes que vayan a entenderse con nifios y jovenes CYSHCN,; y 4) proporcionar estipendios para
padres de familia, cuidadores y jovenes que dediquen tiempo a cabildear y a ayudar a formular politicas.

Ademas de platicar de las prioridades para la Coalicién CYSHCN futura, los participes en los grupos de enfoque
también hicieron sugerencias concretas para los constituyentes y la estructura del equipo venidero. A
continuacioén se indican las recomendaciones de los padres de familia y cuidadores, jovenes y proveedores:

>

Constituir la Coalicién con representantes de distintos profesionistas de tratos directos, agencias,
jévenes con necesidades médicas especiales y sus familias, instituciones directivas y una agencia de
recursos y navegacion.

Diversificar las fuentes de financiamiento para sustentar la Coalicién.

Formular resultados tangibles y medibles.

Formular previsiones enfocadas en las soluciones.

Cabildear al nivel legislativo.

Recomendaciones de evaluadoras

La gran cantidad y complejidad de necesidades que dieron a conocer los que participaron en los grupos de enfoque y en
las encuestas por Internet demostraron la gran vulnerabilidad que han padecido los nifios y jovenes CYSHCN con sus
familias en el condado de Maricopa. Este andlisis recalcd que, si bien hay varios programas y proveedores que sirven a
la comunidad CYSHCN, éstos se ven muy limitados en su alcance y cobertura por la falta de conocimiento de muchos
consumidores en potencia. Al igual, muchas familias con nifios y jévenes CYSHCN no estan plenamente enteradas de las
politicas que al presente inciden en sus servicios y en su calidad de vida. Claramente, los padres de familia y cuidadores
ya expresaron la gran mayoria de sus necesidades y recomendaciones en las paginas precedentes de este informe. Sin
embargo, las evaluadoras afiaden las sugerencias siguientes para que la Coalicion CYSHCN futura las tome en cuenta:
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» Aumentar la conciencia en cuanto a los recursos comunitarios y los servicios de proveedores como
suma prioridad a fin de aumentar el acceso que tengan los nifios y jovenes CYSHCN del condado de
Maricopa a las atenciones que necesiten.

» Pensar en métodos de medir el adelanto y el impacto de las actividades de la Coalicidn en los distintos
sectores tocantes a las atenciones médicas de los nifios y jovenes CYSHCN.

» Colaborar con los proveedores para formular recursos y medidas comunes de evaluacién a fin de
proporcionar datos actuales y locales sobre los nifios y jovenes CYSHCN del condado de Maricopa.

» Actuar en comun con otras organizaciones que sirvan a los nifios y jovenes con necesidades médicas
especiales a fin de aprovechar sus congresos, talleres y demds funciones habituales como
oportunidades para capacitar a las familias, los proveedores y a los propios jévenes en temas tales
como las politicas actuales y como cabildear.

> Buscar las maneras de alcanzar y proporcionar apoyo a las poblaciones con mayores riesgos que
tengan nifios y jovenes CYSHCN (familias con crisis, familias indocumentadas y nifios en hogares de
acogida crisis), incluso ofrecer mas ayudas con las necesidades fundamentales, acceso a los servicios y
capacitaciones para los padres de familia y cuidadores.

> Recurrir a seminarios por Internet (webinars) o plataformas semejantes de ensefianza (tales como la
teledifusion digital o pod casts) y formatos de video de cédigo abierto, a fin de ofrecer capacitacion
para profesionistas, ayudantes y familias.

Colaborar con las instituciones de ensefianza superior comunitaria del Condado de Maricopa para que sus programas
clave (tales como trabajadores sociales, sicologia, consejeria, terapia del habla, etcétera) asignen representantes a la
Coalicidn. La participacidn de éstos incrementaria las oportunidades de cabildear por cambios en los curriculos, al igual
gue fomentar y ampliar los programas de certificados que ya existan. Ademas, aumentar las oportunidades de becas
para los proveedores en casa.

Pasos siguientes

El departamento MCDPH y el comité timdn de la futura Coalicidn CYSHCN se valdran de los hallazgos y las
recomendaciones para guiar los empefios de planificacién estratégica y realzar su misién general de llevar a cabo
actividades de fomento de politicas de salud para nifos y jovenes CYSHCN en el condado de Maricopa. El informe
también ayudara a conformar el Plan de Mejora de Salud Comunitaria de MCDPH en lo tocante a nifios y jévenes con
necesidades médicas especiales. Los hallazgos se dardn a conocer a las organizaciones comunitarias aliadas que
proporcionen servicios a los nifios y jévenes CYSHCN a fin de contar con mejor informacion para la planificacién de
servicios y para determinar dreas que ameriten mejoras.
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Apéndice A:

El andlisis de necesidades contd con grupos de enfoque aparte de padres de familia 'y
cuidadores, proveedores, jovenes (por si solos), al igual que encuestas por escrito y por Internet.
Ademas se hicieron apuntes en amplias hojas pegadizas Poster-Board de rotafolios conforme se
llevaban a cabo los grupos de enfoque, y los participes las revisaron para cerciorarse de que las
mismas reflejaran lo que se platicd en cada grupo. Los apuntes breves que anoté la
Coordinadora de Alianzas Estratégicas (quien asistid a cinco de las juntas de grupos de enfoque)
también se incluyeron en el analisis. El andlisis se planificé de forma tal que se comprobara la
validez de los datos. Se analizaron independientemente los datos de los grupos de enfoque y las
encuestas por Internet para realzar el analisis y la comprensién de cada componente por su
contraparte (triangulacién). El método de triangulacidon que se usa con frecuencia en las
evaluaciones de ciencias sociales proporciona observaciones independientes de la poblacion
que fortalecen la capacidad de llegar a conclusiones, al igual que la confianza en la validez de
éstas. Cuando parezca contradictorio el andlisis, la otra fuente de datos ayudard a elaborar o
aclarar las contradicciones.

Las areas de interés de los grupos de enfoque y las encuestas son las siguientes: 1) datos
demograficos (para los padres de familia y cuidadores asi como para los jovenes), 2)
coordinacion de atenciones, 3) tipos de servicios que se usan, 4) satisfaccion con los servicios, 5)
obstaculos y faltas de servicios, 6) politicas de salud (positivas y negativas) y 7) prioridades del
Consejo CYSHCN futuro.

Los participes de todos los grupos de enfoque de proveedores, jovenes y padres de familiay
cuidadores se reclutaron mediante hojas sueltas y por Internet de alcance, al igual que mediante
reclutamiento escogido en persona. Las evaluadoras de SEG diseminaron ampliamente hojas
sueltas en espafiol e inglés mediante correo electrénico y en persona a las agencias
comunitarias, zonas escolares, organizaciones de padres de familia e instituciones publicas (es
decir, DDD, MCDPH y otras). Las hojas sueltas se enviaron a varios programas de remitir
mensajes de correo electrénico por todo el condado y el estado, se publicaron en varias paginas
de medios sociales, y se incluyeron en algunas gacetillas internas y externas de agencias. Se
desplegaron empenos extraordinarios para las organizaciones que se especializan en atender a
las poblaciones hispanas e indigenas. Si bien las agencias que auspiciaban los grupos de enfoque
llevaron a cabo mas intentos de reclutar participes, muy pocos participes de las mismas
asistieron a las juntas.

También se usaron métodos de reclutamiento por acumulacion (snowball): se animé a los
participes a que dieran a saber a sus familiares, amigos, personal de las escuelas y proveedores
de servicios que se reunirian otros grupos en el futuro. Los facilitadores de SEG efectuaron
reclutamiento en persona en funciones destinadas a jévenes y niflos CYSHCN vy sus familias,
entre ellas la junta de la Coalicién Asesora de Alianzas de Nifos y Familias (Child and Family
Partnerships Advisory Coalition), Las Olimpiadas Especiales de Arizona y el Congreso de Defensa
de Derechos Propios (Self-Advocacy Conference) del 2013 para personas con necesidades
médicas especiales.

El reclutamiento para las encuestas comenzo a los dos dias después de que se reunié el ultimo
grupo de enfoque. Las encuestas se conseguian por Internet; los enlaces se publicaron junto con
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recordatorios semanales a mas de 400 proveedores, agencias y organizaciones que, a su vez,
repartieron la informacién a sus clientes, empleados y colegas. El enlace también se publicé en
varios grupos de apoyo y gacetillas de agencias, incluso las de Native Health y Raising Special
Kids, que se diseminan a mas de 1,000 habitantes del condado de Maricopa.

Los participes pudieron inscribirse en los grupos de enfoque tanto por Internet como en
persona. Los facilitadores respondian a los candidatos para determinar si reunian los requisitos
con preguntas sobre el tipo de proveedores, si eran padres de familia o tutores, la edad de su
nifio/a o joven y el tipo de necesidades médicas especiales. Las llamadas telefdnicas y los
mensajes de correo electrénico para seleccionar de antemano se llevaron a cabo en inglés y
espafiol. Los requisitos a reunir para los grupos de enfoque variaban segun los tipos de grupo de
enfoque. A continuacidn se describen los requisitos a reunir:

Grupo de enfoque de jovenes: Jévenes de entre 14 y 21 afios de edad con cualquier clase de
necesidad médica especial que viviera en el condado de Maricopa (se exigia la autorizacion de
padre o madre para los jévenes de menos de 18)

Grupo de enfoque de padres de familia y cuidadores: Padre o madre de (incluso padres de
familia recurridos y adoptivos), o quien cuidara a una persona de entre recién nacida a 21 afios
de edad con cualquier clase de necesidad médica especial que viviera en el condado de
Maricopa.

Grupo de enfoque de proveedores: Proveedor(a) que trabajara para alguna agencia, organizacién
o institucién que proporcionara servicios a nifios y jovenes CYSHCN en el condado de Maricopa.
Tal proveedor(a) pudiera ser administrador(a) o ejercer directamente su trabajo.

Participe de encuesta por Internet: Persona de mas de 18 afios de edad que fuera padre o madre
de, o quien cuidara a (incluso padres de familia recurridos y adoptivos), una persona de entre
recién nacida a 21 afios de edad con cualquier clase de necesidad médica especial que viviera en
el condado de Maricopa.

Grupos de enfoque

Se llevaron a cabo ocho grupos de enfoque: tres con padres de familia y cuidadores en inglés,
uno con padres de familia y cuidadores en espafiol, uno con jévenes de entre 14 a 21 aiios de
edad y tres con distintos proveedores. A cada participe de los padres de familia y cuidadores, al
igual que a los jévenes, se le regalé una tarjeta de tienda con valor de $20 a cambio de su
participacién. Ademas, se proporciond guarderia para nifios menores de 12 afios de edad
cuando lo pidieran los padres de familia o tutores para asistir a sus grupos de enfoque.

Los grupos de enfoque se programaron en distintos centros por todo el condado de Maricopa en
agencias que ya proporcionan servicios a los nifios y jovenes CYSHCN y a sus familias. La
participacion de las agencias en el consejo asesor del departamento MCDPH y la ubicacion en el
area metropolitana de Phoenix sirvieron para determinar los centros de reunion. Los dias y las
fechas de los grupos de enfoque de los padres de familia y cuidadores dependian de los dias, las
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horas y las ubicaciones en el drea metropolitana de Phoenix; se incluyeron mafianas, tardes,
veladas y fines de semana. Se proporcionaron comidas ligeras para todos los que participaran en
los grupos de enfoque y para los nifios en guarderia.

Cada agencia anfitriona proporciond un area aparte en privado para que los participes de los grupos
de enfoque platicaran de sus experiencias y opiniones en confianza y secreto. Ambas facilitadoras y
evaluadoras de Saguaro Evaluation Group LLC asistieron y actuaron de facilitadoras o tomaron notas
en los ocho grupos de enfoque. Las empleadas de SEG son plenamente bilingles (en inglés y
espafiol), biculturales y lideres de grupos con experiencia.

Al reunirse los grupos de enfoque, la facilitadora y la anotadora comenzaban por presentarse cada
cual y explicar el propdsito del grupo de enfoque. A continuacidn, la facilitadora repasaba la hoja de
permiso con conocimiento para explicar los derechos, ventajas, riesgos y la confidencialidad que
correspondia a cada participe. Una vez firmaban los permisos y se recogian, los participes rellenaban
una breve encuesta demografica. A continuacioén, se encendian las grabadoras y quien facilitara
comenzaba por hacerle al grupo preguntas una a la vez, facilitar la charla y animar la participacién
equitativa de todo el grupo. Al concluirse la reunién de cada grupo de enfoque, su facilitadora y su
anotadora platicaban del grupo de enfoque, incluso cualquier tema que surgiera, sorpresa que
asomara e impresion que dejara. La persona que coordind el proyecto para el departamento MCDPH
observé varios de los grupos de enfoque, pero no participé en las platicas.

Encuesta de padres de familia y cuidadores

Aparte de los grupos de enfoque, se elabord una encuesta para padres de familia y cuidadores de
nifos y jovenes CYSHCN con algunas de las preguntas que aparecen en la Encuesta Nacional CYSHCN,
y ademas formularon preguntas nuevas basandose en las dreas que le interesaban al departamento
MCDPH para este andlisis comunitario. Varios profesionistas que trabajan en el departamento
MCDPH y que cuentan con pericia en el campo de los nifios y jévenes con necesidades médicas
especiales revisaron las preguntas y aportaron sus reacciones antes de que se llevaran a cabo las
encuestas.

Las encuestas se llevaron a cabo mediante el programa Qualtrics para encuestar por Internet, y
estuvieron disponibles en espafiol e inglés por cuatro semanas entre mayo y junio del 2013. La
encuesta tuvo alojo central en la pagina de Internet de Saguaro Evaluation LLC. Antes de comenzar,
se le pedia a los participes que llenaran y firmaran un permiso por Internet. Sin embargo, se
guardaron los datos aparte de los permisos, y no se utilizaron los nombres directamente en las
encuestas. Las evaluadoras de SEG mantuvieron secretos los datos de las encuestas en una base de
datos asegurada.

Encuesta de jovenes

Se elaboré y se repartié una encuesta para jovenes (semejante a la encuesta para adultos) en sobres
predirigidos a los padres y madres que participaron en los grupos de enfoque de padres de familia y
cuidadores y que tenian en casa jovenes que reunieran los requisitos. Debido a la preocupacién en
cuanto a la vulnerabilidad de la poblacién, asi como los procedimientos de permiso con conocimiento
y autorizacion, se efectud la encuesta Unicamente en hojas impresas y no por Internet.
Lamentablemente, las evaluadoras recibieron una sola encuesta para jévenes rellenada. Por lo tanto,
no se contara con andlisis de datos de encuestas de jovenes. Las evaluadoras de SEG se comunicaron
con agencias de apoyo a la juventud, las Olimpiadas Especiales y el Congreso de Defensa de Derechos
Propios a fin de lograr que los jévenes rellenaran tales encuestas en tales ambitos. Sin embargo, no se
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llegaron a conocer grupos de apoyo a la juventud, y las funciones comunitarias de mayor
envergadura no estaban dispuestas de forma conducente a que se llevaran a cabo las encuestas.

Formas para participes

Ante de que se llevaran a cabo los grupos de enfoque, cada padre y madre participe rellenaba una
forma de participe en la que se les pedian sus datos demogréficos. La forma no contaba con datos
para identificar a quien la rellenara; servia para recopilar datos acerca de la edad, la raza, el origen
étnico y el sexo tanto de los padres de familia como de los nifios, al igual que las areas de necesidad
médica especial de los nifos, la cobertura de seguro, los ingresos familiares y los idiomas que se
hablaran en casa. Los padres de familia y cuidadores de menores que participaran en grupos de
enfoque de jovenes rellenaban también una forma de participe para tal menor.

Los participes en los grupos de enfoque de proveedores también rellenaban una forma de participe
proveedor que indagaba en cuanto a los datos demograficos de la agencia, los deberes de su trabajo
y el porcentaje del tiempo que dedicaban a trabajar directamente con jovenes y nifilos CYSHCN. La
forma para participes proveedores también contaba con una segunda hoja opcional para que los
proveedores que también fueran padres de familia o cuidadores de nifios o jovenes CYSHCN dieran a
conocer los mismos datos demograficos que las formas de padres de familia participes. Solamente
dos de los proveedores tuvieron derecho a rellenar esta segunda seccidn.

Confidencialidad y permiso con conocimiento

Se le pidio a cada participe adulto en los grupos de enfoque para proveedores y para padres de
familia y cuidadores que firmara una forma de permiso para grupo de enfoque. Se explicé de palabra
a los participes la forma de permiso y el procedimiento de permiso con conocimiento antes de
comenzar cada grupo de enfoque. La forma de permiso con conocimiento declaraba que toda la
informacidn que se platicara en los grupos de enfoque se mantendria en secreto, que las platicas se
grabarian y que cada participe tendria el derecho de no participar y pudiera rehusarse a contestar
cualquier pregunta del grupo de enfoque. Se usaron materiales de permiso con conocimiento tanto
en espafiol como en inglés. Se usaron formas especiales de permiso para los que participaran en los
grupos de enfoque para proveedores.

Para los grupos de enfoque de jévenes, se les pidid a los padres o tutores de los jévenes de
menos de 18 afios de edad que firmaran una forma de autorizacion de padres de familia. Los
facilitadores de SEG explicaron de palabra a los padres de familia y cuidadores las
autorizaciones, incluso los riesgos, las ventajas y los incentivos para que participaran sus nifios.
Ademas de la autorizacion de los padres de familia, se les pidié a los propios jovenes que
firmaran una hoja de permiso de jévenes para participar en el grupo de enfoque. Los
facilitadores explicaron de palabra a los jovenes las formas, incluso el propdsito del proyecto al
igual que los riesgos, las ventajas y los incentivos para que participaran. Los jovenes de mas de
18 afios de edad firmaban la forma de permiso con conocimiento para los grupos de enfoque de
adultos.

Ademas, los padres de familia o tutores podian permanecer en el cuarto con su menor, de hacer

falta, para darles apoyo afectivo, fisico o médico. Sin embargo, ninguno de los jovenes participes
pidié que permaneciera su padre, madre o tutor(a) mientras se llevaba a cabo el grupo de enfoque.
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A los adultos que participaron en la encuesta por Internet se les pidié que firmaran un permiso con
conocimiento antes de que obtuvieran acceso a la encuesta. Las formas de permiso estaban en
espafol y en inglés. (Véase en el Apéndice B un ejemplo de la forma de permiso para la encuesta de
padres de familia y cuidadores de nifios y jévenes CYSHCN).

Grupos de enfoque

El primer paso del analisis conllevd transcribir las grabaciones de los grupos de enfoque a fin de
gue constara permanentemente lo dicho al igual que se facilitara el andlisis ulterior. El método
gue se uso para la transcripcién retuvo fielmente las caracteristicas del habla al consignar las
oraciones incompletas, las palabras a medias y hasta al efectuar apuntes que captaran el énfasis
en ciertas palabras o frases.

El andlisis tras las transcripciones fue de indole Unicamente cualitativa, en materia de codificar los
trasuntos con los cinco pasos siguientes: 1) Las dos evaluadoras leyeron aparte los trasuntos de los
grupos de enfoque y detectaron los temas fundamentales; 2) luego se detectaron los temas
supeditados a los temas fundamentales; 3) las evaluadoras colaboraron para comparar sus temas
fundamentales y supeditados, a fin de llegar a un consenso en cuanto a la codificacion; 4) a
continuacidn, las evaluadoras compararon sus cédigos con los apuntes que anotaron durante cada
grupo de enfoque y los que anoté la Coordinadora de Alianzas Estratégicas del Departamento de
Salud Publica del Condado de Maricopa; 5) las evaluadoras examinaron los trasuntos para detectar
valores atipicos (los casos que al parecer apuntan en sentido opuesto al de los hallazgos); por ultimo,
las evaluadoras volvieron a platicar y llegaron a un consenso definitivo tocante a los temas
fundamentales y supeditados.

Encuestas

Se traspasaron los datos de las encuestas de Qualtrics a Excel. Se analizaron por separado las
encuestas en inglés y en espanol para examinar si hubiera diferencias mayores en sus
respuestas. Ya que no se encontraron tales respuestas, se combinaron los datos antes de
proseguir con el analisis.

Cuando fue lo indicado, se examinaron las frecuencias, los porcentajes y las medias. La ausencia de
respuestas fue minima y se justificd con el analisis y participacidn de datos. Se recopilaron y
analizaron las respuestas a las preguntas abiertas con los mismos métodos que los que se usaron
para los grupos de enfoque.

Formas de participes
Los datos demograficos que se recopilaron de las formas de participes se ingresaron y se analizaron

en planillas Excel. Cuando fue lo indicado, se examinaron las frecuencias, los porcentajes y las
medias.
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Apéndice B:
Encuesta sobre nifios y jovenes CYSHCN

FORMA DE PERMISO PARA ADULTOS

Se le invita a participar en una encuesta para nifios y jovenes con necesidades médicas especiales (CYSHCN) en el
condado de Maricopa. La encuesta forma parte de una evaluacion que lleva a cabo el Departamento de Salud Publica
del Condado de Maricopa Health (MCDPH) en alianza con la empresa Saguaro Evaluation Group LLC.

Si se dispusiera a participar, se le pediria que rellenara una encuesta breve acerca de las necesidades de su joven, asi
como su acceso a atenciones y la coordinacion de las mismas, los obstaculos a sus servicios y las politicas que le
afecten. Se tardaria como 15 minutos en rellenar la encuesta.

Deberé decidir de manera completamente voluntaria si quisiera participar, y tendria el derecho de suspender su
participacion en cualquier momento sin sanciones. El que participe o no participe en nada impactara los servicios que
reciban su(s) joven(es). Podra evitar cualquier pregunta que no quiera contestar. Las respuestas que dé a la encuesta
quedaran plenamente confidenciales; los datos se promediardn y agruparan con las respuestas de otros participes.

Las encuesta sera parte de una evaluacion con el fin de ayudar al departamento MCDPH a entender mejor las
necesidades, faltas de servicio y politicas que afecten a las comunidades de nifios y jovenes CYSHCN. Seria posible
que usted y su familia no obtuvieran provecho directo de esta evaluacion. Sin embargo, el departamento MCDPH usara
la informacion que se recopile para conformar la constitucion y las obras de un Consejo CYSHCN Council, al igual que
para formular planes de mejoras sanitarias comunitarias. Los hallazgos de la evaluacion se daran a conocer mediante
intervenciones e informes que elaboraran y usaran el Condado de Maricopa, los administradores de fondos estatales, la
empresa Saguaro Evaluation Group LLC y otros proveedores comunitarios.

No se anticipa que el rellenar esta encuesta le incomode, asi que el riesgo para los participes ser minimo, Si tuviera
preguntas en cuanto a sus derechos como particope, o cualquier inquietud o queja, sirvase comunicarse con la doctora
Monica Parsai 0 con Aimee Sitzler at Saguaroevaluations@gmail.com o al 480-381-2649. Si tuviera dudas en cuanto a
este proyecto, comuniquese con la Coordinadora de Alianzas Estratégicas, Mary Mezey, al 602-506-6036 o por correo
electronico: MaryMezey@mail.maricopa.gov.

Recibira copia de este permiso para que la guarde con sus papeles.

He leido y comprendo la presente forma de permiso; certifico que tengo al menos 18 afios de edad. Mi firma suscrita
indica que me dispongo a participar voluntariamente en la encuesta.

Nombre de participe Firma de Participe Fecha
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Apéndice C:
Encuesta CYSHCN para padres de familia y cuidadores

1. ;Su sexo? o masculino o femenino o transexual
2. .Su edad?
3. ¢Es hispano/a o latinoamericano/a? oSi  oNo

4. ;De qué raza(s) se describiria? Marque todas las apropiadas:

blanca

asiatica

indigena estadounidense
negra o de origen africano
otra (sirvase explicar)

ooood

5. ¢Promedio de su ingreso familiar anual? $

6. ¢En qué idioma acostumbra a hablar en casa?

7. ¢En qué poblacion vive?

Conteste las preguntas siguientes teniendo en mente a su joven con necesidades médicas especiales. (Si tuviera a
mas de uno, por favor, tenga en mente su joven que necesita mas servicios):

8. ;Sexo de su joven? o masculino o femenino o transexual

9. (Edad de su joven?

10. ¢Es su joven hispano/a o latinoamericano/a? o Si o No
11. ;De qué raza(s) describiria que es su joven? Marque todas las apropiadas:

O blanca

[0 asiatica

O indigena estadounidense
0 negra o de origen africano
O otra (sirvase explicar)

12. ;Qué clase de seguro de salud tiene su joven? Marque todas las apropiadas:

0 publico (por ejemplo: AHCCCS)
O particular (por ejemplo: Aetna, Cigna, United HealthCare)
I ninguno



13. Por favor, indique las areas de atenciones médicas especiales que tiene su joven. Marque todas las apropiadas:

O fisica o médica (por ejemplo: paraplejia, diabetes, asma)

0 mental o afectiva (por ejemplo: depresion)

O sicoldgica (por ejemplo: problemas de la conducta)

O del desarrollo (por ejemplo: sindrome de Down u otros retrasos cognitivos)
[0 otra (sirvase explicar)

14. a) ¢Algo limita o evita de alguna forma a su joven en capacidad de hacer las cosas que la mayoria de los de su misma

edad pueden hacer?

o Si
o No

b) Si contestd que si ¢de qué maneras se ve limitado/a o no puede hacer las cosas su joven?

15. ¢(En qué poblaciones del condado de Maricopa recibe su joven servicios para su condicién? Marque todas las

apropiadas:

U Apache Junction
UBuckeye

U Carefree

W Chandler

U Cave Creek
UEI Mirage

W Fountain Hills
UGila Bend
UGilbert
WGlendale

U Goodyear
UGuadalupe

U Litchfield Park
U Mesa

U Paradise Valley
U Peoria

W Phoenix

U Queen Creek
U Scottsdale
QSurprise

U Tempe

W Tolleson

U Wickenburg
UYoungtown
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16. ¢Quién ayuda a coordinar o a arreglas las atenciones o servicios para su joven? Marque todas las apropiadas:

Trabajador(a) social
Enfermero/a
Encargado/a o manejador(a) del caso
Yo [padre, madre o tutor(a)]

Hogar médico
Consultorio médico
Nadie

Otra (sirvase explicar)

Oo0O0O0O0O0O0O

17. ¢Qué clases de servicios necesita su joven para mantenerse sano/a 0 mejorar su salud? Marque todas las apropiadas:

[0 Apoyo e informacién para controlar una condicion crénica
[0 Servicios de prevencion (por ejemplo, vacunas, examen fisico)
O Servicios médicos especializados (por ejemplo, patologia del habla, fisioterapia)

O Otra (sirvase explicar)

18. Aparte de los costos, ¢qué mas evita que usted, su familia o sus nifios consigan los servicios que necesiten? (Incluso
sustento nutritivo, especialistas, consejeros, encargados de casos, etcétera)

19. Por lo general, ;cuén satisfecho/a se encuentra con los servicios para su joven?

Muy satisfecho/a
Algo satisfecho/a
Neutral

Algo insatisfecho/a
Muy insatisfecho/a

O O O O O

20. Si no estuviera satisfecho/a con los servicios que reciba su joven, por favor, marque todas las razones apropiadas.

Cuestan demasiado

Problemas con el plan de salud

No hay ese servicio en mi area

No hay horas convenientes para las citas

Los proveedores no saben proporcionar
las atenciones

Mi joven se rehusoé a ir

Falta de recursos en la escuela

Se me pasé o0 se me olvidd la cita

OO0 O0O0O0O0O

O Sin seguro

U Nadie acepta el seguro de mi joven

U Falta de transportacion para llegar a los servicios
U Insatisfecho/a con los proveedores

[0 No sé addénde ir para conseguir atenciones

Q El tratamiento es continuo
U Estoy satisfecho/a con los servicios para mi joven
U Otra (sirvase explicar)

35




21. Por favor, indique todos los servicios que su joven necesite y no pueda conseguir en el area en la que viven.

22. Por favor, indique todas las leyes, politicas o reglamentos que facilitan gue su joven viva una vida plena. (Incluso
en el trabajo, la escuela, la comunidad, las actividades de recreo y las atenciones médicas).
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22. Por favor, indique todas las leyes, politicas o reglamentos que dificultan gue su joven viva una vida plena. (Incluso
en el trabajo, la escuela, la comunidad, las actividades de recreo y las atenciones medicas).

24. ;Cual deberia ser el enfoque principal del equipo que en un futuro trabaje con los problemas de los nifios y jovenes
con necesidades médicas especiales?
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Apéndice D:

Orden del dia del grupo de enfoque de padres de familia y cuidadores

Discurso de apertura

Providencias

Presentacion de facilitadoras

Reglas a seguir

Propésito del foro

Explicar y rellenas formas de permiso de adultos para grupo de enfoque
Pregunta de platica nimero uno (20 minutos)

o ¢Cbémo ven lo que seria estar sanos o con mejor salud sus nifios?

o ¢Qué clases de servicios necesitarian sus nifios para mantenerse sanos 0 mejorar su
salud?

e Ejemplos: terapeutas del habla, nutridlogos, fisioterapeutas, consejeros,
especialistas médicos, etcétera...

Laborar en grupos pequefios (20 minutos)

o Grupo 1: Acceso a las atenciones y coordinacion de las mismas
o Grupo 2: Concientizacion y calidad de servicios

o Grupo 3: Politicas que afecten a sus nifios

Presentacion de labores en grupo (30 minutos)

Ultima pregunta de platica (15 minutes)

o ¢Habria algo més que necesitaran ustedes o sus nifios de lo que no hayamos platicado?

o ¢Cudles deberian ser las prioridades y el enfoque para los equipos que laboren con
asuntos de nifios y jovenes con necesidades médicas especiales?

Cierre

Reparto de hojas de autorizacion de padres de familia para encuestas de jovenes
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Orden del dia del grupo de enfoque de jovenes

X Discurso de apertura

X Providencias

X Presentacion de facilitadoras

X Reglas a seguir

X Proposito del grupo de enfoque

X Pregunta de platica nimero uno (15 minutos)

o ¢Qué clase de servicios les parece gue necesitan para mantenerse sanos?
% Pregunta de platica nimero dos (15 minutos)

o ¢Cuan satisfechos estan con los servicios que reciben?
¢+ Preguntas de platica nimero tres (15 minutos)

o ¢Cudles son algunas de las reglas o los reglamentos de la escuela que les afectan
positiva 0 negativamente?

o ¢Cudles son algunas de las reglas o reglamentos de las comunidades en las que viven
(por ejemplo, en los parques, las tiendas, etcétera...) que les afectan positiva o
negativamente?

o ¢Cudles son algunas de las reglas del trabajo que les afectan positiva o negativamente?

o ¢Cudles son algunas de las reglas de los consultorios, hospitales, consejeros o
cualesquiera otros servicios que les afectan positiva o negativamente?

X Pregunta de platica nimero 4 (15 minutos)

o ¢(Addnde se dirigen o a quién le piden informacion sobre los servicios disponibles
para ustedes?

< Cierre
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Orden del dia del foro de proveedores

Discurso de apertura

Providencias

Presentacion de facilitadoras

Reglas a seguir

Proposito del foro

Explicar y rellenas formas de permiso de adultos

Preguntas de pléatica

o ¢Qué recursos y servicios tienen disponibles para sus clientes?

o ¢Qué faltas u obstaculos para los servicios enfrentan con mayor frecuencia sus
clientes?

o ¢Qué politicas (ordenanzas municipales, leyes y reglamentos) afectan (ya sea positiva
0 negativamente) a sus clientes y a las familias de éstos?

o ¢Cudles deberian ser las prioridades y el enfoque principal del Consejo CYSHCN
futuro?

Cierre

Reparto de hojas de autorizacion de padres de familia para encuestas de jévenes
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Apéndice E:
Preguntas para grupos pequefios
Grupo Uno

Platicaran de preguntas tocantes al acceso a las atenciones médicas y la coordinacion de las mismas para
sus jovenes y sus familias. Por favor, solamente den a conocer cosas que no les moleste mencionar en su
grupo pequefio. Primero, escojan a una persona de su grupo que tome notas con la hoja grande Post-It.
Entonces, escojan a alguien gque reporte lo que platiquen en su grupo al grupo mayor.

He aqui las preguntas a platicar:
a. Por favor, describan las coberturas de seguro de sus jovenes (por ejemplo: ningunos, pablicos,
privados; ¢Cubren los servicios de especialistas que necesiten sus jovenes? ¢ Tienen suficiente

cobertura para medicamentos?)

b. ¢Qué clases de problemas o dificultades han encontrado al intentar conseguir los servicios que
necesitan?

c. ¢Colaboran o se comunican entre si los proveedores, especialistas y doctores de sus jovenes
acerca de los servicios para éstos? ¢ Es efectiva esa gestion? Por favor, den ejemplos.

d. Aparte de los costos, ;qué mas evita que usted, su familia o sus jévenes consigan servicios
profesionales (sustento nutritivo, neur6logos, consejeros, etcétera)?
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Grupo Dos

Platicaran de preguntas tocantes a su consciencia de servicios disponibles y lo que piensen sobre la

calidad de los servicios que reciban sus jovenes. Por favor, solamente den a conocer cosas que no les
moleste mencionar en su grupo pequefio. Primero, escojan a una persona de su grupo que tome notas con
la hoja grande Post-It. Entonces, escojan a alguien que reporte lo que platiquen en su grupo al grupo

mayor.

He aqui las preguntas a platicar:

a.

Describan los tipos de servicios que usan sus jovenes. (Por ejemplo: doctores, especialistas,
pat6logos del habla, consejeros, sicélogos, encargados de casos, etcétera)

¢Cuan satisfechos estan con la calidad de los servicios para sus jovenes?
¢Consiguen los servicios que necesitan para sus jévenes?

i. ¢Qué servicios no consiguen en la actualidad pero quisieran obtener para sus
jévenes?

¢A dbnde se dirigen para aprender acerca de los servicios disponibles para sus jovenes?
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Grupo Tres

Platicarén de preguntas tocantes a las politicas que tengan que ver con sus familias o jévenes. Por favor,

solamente den a conocer cosas gque no les moleste mencionar en su grupo pequefio. Primero, escojan a

una persona de su grupo gue tome notas con la hoja grande Post-It. Entonces, escojan a alguien que
reporte lo que platiquen en su grupo al grupo mayor.

He aqui una descripcion general de lo que son politicas:

Las politicas incluyen leyes, ordenanzas, mandatos, reglas y reglamentos.
Las politicas existen en el trabajo, la escuela, las areas en las que viven y en donde
recibimos servicios. Las politicas influyen muchisimo en las opciones que se nos

ofrecen en el diario vivir.

He aqui las preguntas a platicar:

a. ¢Cudles son algunos de los reglamentos, leyes y ordenanzas que afectan (positiva o
negativamente) a sus nifios y jovenes con necesidades médicas especiales?

En las escuelas y la ensefianza
En el trabajo (suyo o de ellos)
En la comunidad (por ejemplo: tiendas, parques o areas publicas)

Con los proveedores de servicios (proveedores de servicios médicos, consejeros,
sicologos, trabajadores sociales, encargados de los casos, etcétera...)

En cualquier otra area que le permita a sus nifios vivir una vida plena.

b. ¢Qué ayudaria a que las politicas actuales funcionaran mejor para ustedes y para sus jovenes?
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FORO COMUNITARIO

¢ Es padre o madre de, o persona que Platiquenos de su
cuida a, nifios o j6venes con necesidades experiencia y participe en
médicas especiales? (fisicas, mentales, un foro comunitario.
sicolégicas y/o del desarrollo) iSU opinic’)n NOoS importa!

martes 14 de mayo del 2013, de 6 a 8 de la noche

Centro CARE de Chandler
777 E Galveston St.| Chandler, AZ 85225

Tarjeta de regalo de Target de $20 para cada adulto que participe

Es)

Para apuntarse en el foro

E Jacob St
E Monterey St
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||“50\ uaro
Evalation J Group LLC

A E Tulsa St
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N
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15 wopsbiuny N
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_E Carla Vi uDl _z Cars Vet

AVISENOS PARA CONSEGUIRLE GUARDERIA PARA NIR NINOS DE MENOS DE 12 ANOS DE EDAD

44


mailto:saguaroevaluations@gmail.com

Apéndice G:

Recomendaciones de cada grupo para capacitacion y ensefianza

_ Padres de Proveedores Maestros Jovenes Legisladores  Comunidad
familia y

cuidadores

Cabildeo = X X X X I
Reeursos X X X X I
Destrezas sociales parajovenes X X I
Controlar una condicion cronica X x I
Capacidad cultural X X I
Limitessociales X X X I
Nutriion S x X I
Estilos de aprendizaie X [ I
Desarrollo de nifios I X I
Trabajosy carreras X I I
Resucitacion cardiopulmonar ] X I
Segurided X [ I
Destrezas de crianza B < BN xx I
Prevencion ~  x X X X x [ X
Conocimientos desalud X X I
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Apéndice H:
Grupos de enfoque: Lecciones aprendidas

A continuacidn enumeramos los éxitos y obstdculos que encontraron las evaluadoras y los
empleados del departamento MCDPH al organizar, reclutar y facilitar los ocho grupos de enfoque
para nifios y jovenes CYSHCN que atenderian a padres de familia y cuidadores, proveedores y
jovenes.

Exitos con los grupos de enfoque:

>

Y V V

Representacion diversa de los proveedores de distintas disciplinas y areas de servicios para
nifios y jévenes CYSHCN (médico, sicoldgico, discapacidades del desarrollo, programas de
gobierno y entidades sin fines de lucro).

Exito en el empefio de reclutamiento entre redes profesionales ya establecidas.
Se ofrecieron tarjetas de regalo a los participes de los grupos de enfoque.
Se deletrearon y definieron las siglas, y se dieron ejemplos para los nifios y jovenes CYSHCN,
en hojas sueltas.
Se definié el financiamiento y la participacién del departamento MCDPH como ventaja
(adaptado debido a las preguntas de la agencia).
Grupos de enfoque llevados a cabo en varios lugares del condado de Maricopa, entre
semanay en fines de semana, y a distintas horas.

Llamadas de confirmacién a agencias clave que hacian falta para continuar con el
reclutamiento.
Se les recordd por teléfono o correo electrénico el dia antes de llevarse a cabo el grupo a
todos los participes que se inscribieron, para asi reducir las ausencias.
Se logré obtener espacio para guarderia de nifios y para las reuniones mediante
colaboraciones exitosas con agencias que ya sirven a los nifos y jovenes CYSHCN, asi como a
sus familias.

Los grupos de enfoque sirvieron como oportunidades excelentes para cultivar contactos y
para ensefiar tanto para los proveedores como para los padres de familia y cuidadores.
Amplio reparto de hojas sueltas y encuestas para los grupos de enfoque.

El alcance personal y directo funciond mejor que los mensajes colectivos por correo
electrénico para reclutar participes.

Los padres de familia y cuidadores reclutaron a otros amigos y familiares para los grupos de
enfoque.

Obstaculos para grupos de enfoque:

>

>

>

El proyecto para nifios y jéovenes CYSHCN es nuevo para el departamento, y hubo cambio de
empleados al comenzar el proyecto.
Las zonas escolares necesitan aviso anticipado y tiempo para autorizar toda colaboracién
para reclutar o compartir espacio.
Las agencias que auspiciaron los grupos de enfoque no tuvieron tanto éxito para reclutar
participes debido a las limitaciones de la poblacidon a muestrear (nifios y jévenes CYSHCN de
21 afos de edad o menos y sus familias) y por el tiempo para el contrato (finales del
ejercicio o afio fiscal y del afio lectivo o académico).
El plazo del contrato era breve—la gente se tarda en reaccionar al final del afio lectivo, y las
funciones especiales del mes de mato (es decir: las Olimpiadas especiales de Arizona, el
Congreso de Defensa de Derechos Propios y otras funciones de agencias) se habian
programado para ese mismo periodo.
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Los grupos de enfoque de proveedores sélo se ofrecieron de dia—si se hubiera afiadido un
grupo de enfoque vespertino o tecnologia de teleconferencia, pudiera haber habido
mayor participacion.

No se ofrecid transportacion ni se coordind con las familias, lo cual le dificulté acudir a las
familias de niveles socioecondmicos mas modestos.

Si bien se repartieron ampliamente las encuestas y las hojas sueltas de los grupos de
enfoque, la cantidad de participes fue menor de lo anticipado. En lo sucesivo, deberian
repartirse las encuestas directamente a los grupos ya establecidos durante las juntas y
vincular los grupos de enfoque a otras actividades de padres de familia y proveedores
(publico cautivo).

No se utilizaron los medios de difusidon social tan ampliamente para el reclutamiento;
pudiera resultar un método exitoso en el futuro.
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Apéndice I:
Juntas de auditorio publico: prioridades comunitarias

El propdsito del Andlisis de las necesidades de los nifios y jovenes con necesidades médicas especiales (CYSHCN) fue
determinar las necesidades y faltas de servicios de las familias y los proveedores para los nifios y jovenes con
necesidades médicas especiales en el condado de Maricopa. Los hallazgos del analisis de necesidades se diseminaron
al publico mediante once juntas de auditorio publico que se llevaron a cabo en plazo de dos meses durante el otofio
del 2013. Las juntas les ofrecieron a los padres de familia y cuidadores, asi como a los proveedores, la oportunidad de
aportar sus reacciones y participar en la determinacion de prioridades.

Este apéndice presenta las reacciones generales de los participes a las juntas de auditorio publico, incluso las
prioridades que ofrecieron ellos para las actividades futuras del fomento de politicas de salud tocantes a los nifios y
jévenes CYSHCN.

* Aid to Adoption of Special
Kids
* Central Park Neighborhood
Cente
* Chicanos Por La Causa
* Disability Empowerment
Center
* Family Involvement Center
* Gane Parent Support Group
* HOPE Group, LLC.
* Native American Connections
Juntas de auditorio publico * Phoenix Day

* Scottsdale Prevention
Se llevaron a cabo once juntas de auditorio publico aparte para dar a conocer Institute's Centro de la Familia
los hallazgos del Andlisis de necesidades de nifios y jovenes CYSHCN a los * Chicanos Por La Causa Migrant
padres de familia y cuidadores, asi como a los proveedores del condado de Head Start
Maricopa. Unos 121 participes asistieron a los auditorios publicos.

A fin de poder alcanzar a todos los participes que fuera posible, se ofrecieron las juntas de auditorio publico
colaborando con agencias de servicio familiar que se encuentran dispersas por todo el condado de Maricopa. Véase
el cuadro que indica todas las agencias auspiciadoras. En cuatro de las juntas, se utilizé la tecnologia de Internet
electrdnica para trasmitir directamente las mismas a los participes que no estaban presentes. Tal como se anuncid,
hubo refrigerios sanos, agua, guarderia para nifios en las instalaciones, y hasta una rifa de un certificado de regalo de
$25 en las juntas. Ademas, varias de las juntas de auditorio publico ofrecieron vacunas gratis contra la gripe con
enfermeras de salud comunitaria del Departamento de Salud Publica del Condado de Maricopa media hora antes de
comenzar las juntas. Debido a la extensa poblacidn de personas de habla hispana en el condado de Maricopa, se
llevaron a cabo tres de las once juntas en espafiol.

Las juntas de auditorio publico duraron mas o menos noventa minutos. Al comienzo, las evaluadoras intervinieron con
una presentacion de 45 minutos para resumir el proceso y los hallazgos del analisis de necesidades de nifios y jovenes
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CYSHCN. A continuacion, se les dio a los participes la oportunidad de hacer preguntas, aportar sus reacciones y sefalar
prioridades para la Coalicion CYSHCN futura. A fin de ayudar a la determinacién de prioridades futuras, se le pidi6 a
cada participe de juntas de auditorio publico que votara por uno de los cinco temas principales que determiné el
analisis de necesidades de nifios y jovenes CYSHCN: capacitacidn y ensefianza, coordinacidn de atenciones,
necesidades principales, atenciones integrales, y servicios de transicion para jévenes y sus familias. Resultd interesante
gue no hubiera diferencias entre los participes que hablaban espafiol y los que hablaban inglés; las reacciones en
cuanto a las direcciones y prioridades en el futuro resultaron ser semejantes en todas las juntas de auditorio publico. Al
igual que con los grupos de enfoque, las juntas de auditorio publico se convirtieron en un foro de cultivo de conexiones
y de dar a conocer los recursos disponibles. Los grupos que hablaban inglés, sobre todo, indagaron en cuanto a los
servicios disponibles para las familias que necesitaran ayuda con la cobertura de atenciones médicas, la transportacion
y sus necesidades principales mas fundamentales.

Prioridades

El Departamento de Salud Publica del Condado de Maricopa (MCDPH), junto con un comité timdn para la Coalicién
CYSHCN futura, se aprovechara de los hallazgos y recomendaciones del analisis de necesidades de nifios y jévenes con
necesidades médicas especiales para planificar actividades de fomento de politicas de salud. Las reacciones y
prioridades de la comunidad que se indicaron durante las juntas de auditorio publico ayudardn a guiar los planes de
accion de la Coaliciéon a mediano y largo plazo.

Si bien los participes en las juntas de auditorio publico podrian votar por cualquiera de los cinco temas principales, los
participes que votaron en todas las juntas constantemente recayeron en apenas tres de las cinco areas de
recomendaciones. La mayoria de los participes en las juntas de auditorio publico indicaron que la capacitaciény
ensefanza seria su prioridad mayor para mejorar la salud y las experiencias que vivan los nifios y jovenes CYSHCN del
condado de Maricopa.

Los participes de las juntas comentaron con frecuencia que los cinco temas se interconectan. Por ejemplo, una mayor
capacitacion y ensefianza deberia propiciar atenciones mds integrales y mejor coordinadas. Si los proveedores se
capacitaran mejor en cuanto a las necesidades sociales, fisicas, afectivas y del desarrollo de los nifios y jévenes
CYSHCN, entonces las agencias de servicio deberian comenzar a integrar modelos de tratamiento holisticos o “para la
persona entera”. La capacitacion y ensefianza para los empleados escolares, al igual que para los padres de familia y
cuidadores, pudiera redundar en mayor continuidad entre los planes de tratamiento en la escuela y el hogar. La
capacitacion de cabildeo facultaria a las familias, los proveedores y la comunidad para aliarse con los redactores de
politicas a fin de fraguar oportunidades para mayor financiamiento y elaboracién de normas comunes para los
programas de transicion de jévenes CYSHCN a los sistemas de adultos.

Afin de incrementar la ensefianza y la capacitacion, los participes sugirieron aprovecharse de los programas y
recursos existentes. La Coalicion CYSHCN permitird que aumente la comunicacidn y la unidad entre las distintas
entidades que atienden a los nifios y jévenes CYSHCN: empleados del departamento MCDPH, representantes de
agencias proveedoras para nifios y jévenes CYSHCN, padres de familia y cuidadores de nifios y jovenes CYSHCN,
proveedores médicos, personal escolar y los propios jévenes con necesidades médicas especiales. Varios padres de
familia y cuidadores, junto con proveedores que también asistieron a las juntas de auditorio publico manifestaron
gue les entusiasmaria participar en la Coalicidn CYSHCN. Se obtuvieron los datos de estos participes para usarse en
comunicados de confirmacion. Ademas de la Coalicion CYSHCN, resultard esencial elaborar un inventario operativo o
base de datos centralizada con datos sobre los servicios para los nifios y jévenes CYSHCN. También resultara
importante aprovecharse de los programas y recursos de capacitacion existentes a fin de ensefiarle al publico y a los
profesionistas que se dediquen a los nifios y jovenes CYSHCN.
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La prioridad de segunda importancia que
determinaron los padres de familia y
cuidadores junto con los proveedores que
asistieron a las juntas de auditorio publico fue
las necesidades principales. Los participes
manifestaron en principio que los servicios no
resultarian efectivos hasta tanto se cumpliera
con las necesidades principales de los nifios
(es decir: alimentacion, vivienda,
transportacion, seguro, etcétera)

La tercera prioridad que indicaron para la
Coalicién CYSHCN futura seria la coordinacién
de atenciones. Los participes parecieron reiterar
los hallazgos del analisis, que recalcaron la
obligacion de coordinar las atenciones que recae
sobre todo en los padres de familia y cuidadores.

Las tres prioridades principales que terminaron los participes de las juntas de auditorio publico para la Coalicién

CYSHCN futura.

Padres de familia
Jbvenes
Proveedores (doctores,
especialistas, proveedores
en cada, etcétera)

e Legisladores con sus o
empleados

e Empleados escolares

Conclusiones y recomendaciones

Alimentacion

Ayuda para pagar la
vivienda y los servicios de
casa

Transportacion

Servicios y medicamentos
gue no cubra el seguro

e Politicas que integren los
servicios y mejoren la
comunicacion entre
proveedores

e Financiamiento de modelo de
navegadores de salud

e Banco centralizado de
recursos

e Procedimientos de admision y
archivos médicos
centralizados

En general, los participes agradecieron la oportunidad de enterarse de los hallazgos del Analisis de necesidades
de nifios y jovenes CYSHCN. La mayoria de los participes parecian sentirse consonos con las experiencias y
necesidades que manifestaron los participes de los grupos de enfoque; muchos de los participes pidieron copias
del informe y la intervencion o ponencia.

En todas las juntas de auditorio publico, la mayoria de los participes fueron del parecer que la ensefianzay la
capacitacion seria la prioridad fundamental para mejorar los sistemas de atenciones médicas para los nifios y
jovenes CYSHCN del condado de Maricopa. Los participes también sugirieron que la Coalicion CYSHCN enfocara
sus empefios en las actividades siguientes para las atenciones médicas y el fomento de las politicas:
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» Proporcionar oportunidades de capacitacion y ensefianza para los padres de familia y cuidadores, jovenes,
legisladores con sus empleados, empleados escolares, doctores, especialistas y otros proveedores, incluso
los de servicios en casa.

» Aprovecharse de los programas de capacitacidn y recursos de ensefianza existentes a fin de ensefiarle al
publico y los profesionistas que se dediquen a nifios y jovenes CYSHCN.

» Aumentar la concientizacion diseminada de los servicios y elaborar un foco centralizado de recursos para
adquirir informacién sobre los servicios para nifios y jévenes CYSHCN, sobre todo aquellos servicios que
proporcionen asistencia con las necesidades principales, tales como la cobertura de atenciones médicas,
ayudas para pagar la vivienda o los servicios a la casa, y la transportacion.
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