Beca de Implementacion Estatal de Pensilvania:
Integracién de Sistemas y Servicios paralos
Nifios y J6venes con Necesidades Especiales en el Cuidado de la Salud

Intencién del Proyecto Federal: El Negociado para la Salud Maternal y del Nifio (MCHB,
siglas en inglés) ha establecido que la participacién y el compromiso de las familias y la
comunidad son fundamentales para el desarrollo de sistemas y servicios efectivos y de calidad
en la salud. Cuando MCHB implementa cualquier practica recomendada basada en evidencia,
fuertemente apoya a los miembros de las poblaciones para la cual la practica es dirigida, que
sean incluidos en la planificacién, implementacion y evaluacion de esa practica. Este enfoque
abarcaria a las familias de nifios con necesidades especiales en el cuidado de la salud, los
jovenes con necesidades especiales en el cuidado de la salud y representantes de las
comunidades incluyendo a aquellos de diversos origenes culturales y linguisticos. Las seis
areas del programa, las cuales se correlacionan con las seis areas principales de MCHB,
indicadas en este proyecto son: 1) Sociedades Familias-Profesionales/Culturalmente
Competente, 2) “Medical Home”, 3) Seguro de Salud y Financiamiento, 4) Servicios Integrados
en la Comunidad, 5) Evaluacion Temprana y Continua, 6) Saludable y Listo para Trabajar.
(extracto tomado del “NFI State Implementation Grants for Integrated Community Systems for
Child with Special Health Care Needs RFP — HRSA 2008")

Intencién del Proyecto del Departamento de Salud de PA: El programa estatal del Titulo V
del Departamento de Salud de PA albergado en el Negociado para la Salud Familiar, provee y
promulga cuidados coordinados, centrados en la familia y basados en la comunidad para los
Niflos y los Jovenes con Necesidades Especiales en el Cuidado de la Salud (CYSHCN, siglas
en inglés). Este proyecto de Beca de Implementacién Estatal encarna una nueva vision para la
manera en que los sistemas responden a las necesidades especiales en el cuidado de la salud
de los nifios, jovenes y sus familias. Esta vision requiere que los proveedores de servicios
humanos, médicos y educacionales repiensen y redisefien la manera en que los servicios son
entregados, coordinados y manejados. Ademas, ésta enfoca la forma en que los proveedores
de servicios puedan mas efectivamente coordinar y organizar los recursos locales para
satisfacer las necesidades de transicion de estos individuos. La intencion de este programa es
reconstruir la infraestructura y los sistemas a nivel local, regional y estatal un paso a la vez. El
resultado que se busca es el mejoramiento del bienestar de los CYSHCN y sus familias
proveyéndoles herramientas, modelos, recursos, oportunidades para capacitacion y apoyo de
asistencia tecnoldgica para 1) mejorar la forma en que los nifios y las familias acensan y
utilizan los programas y servicios en PA y 2) asegurar la competencia cultural en la entrega de
ese servicio. (extracto tomado de “June, 2008 State Implementation Grant Proposal submitted
to HRSA/MCHB”)

Socios Lideres de la Beca:
Departamento de Salud de Pensilvania, Capitulo de Pensilvania Academia Americana de
Pediatria, EI Centro PEAL, El Proyecto de Ley para la Salud de Pensilvania

Misién de la Beca de Implementacién Estatal: Crear mejoramientos sostenibles en los
sistemas sirviendo a los nifios y los jovenes con necesidades especiales en el cuidado de la
salud en PA a través de sociedades de familias-profesionales que personifican los principios de
cuidado centrado en la familia y culturalmente competentes incluyendo: jévenes lideres, padres,
grupos comunitarios, profesionales en el cuidado de la salud y agencias de gobierno.



Metas Especificas y Areas de Prioridad:

Meta 1: Fortalecer la capacidad del sistema integrando padres/profesionales, comunidades,
proveedores y asociaciones de los sistemas a nivel local, regional y estatal para abogar por las
necesidades de los nifios y los jévenes con necesidades especiales en el cuidado de la salud
(CYSHCN).

Objetivo 1: Identificar y nutrir las sociedades de padres/profesionales que se enfocan en los
CYSHCN a nivel local, regional y estatal. El proyecto promocionara el desarrollo de
destrezas entre todos los participantes a través de entrenamientos para todos los socios.

El objetivo 2: Identificar, utilizar las aportaciones de todos los socios, actual disponibilidad y
capacidad de servicios creando una base de datos (usando “geo-mapping”) para exhibir qué
servicios existen ahora. Como consecuencia, identificar servicios necesitados pero no
disponibles debido a los criterios de elegibilidad, disparidades regionales o financiacién
limitada.

El objetivo 3: Un borrador recomendando cambios de politica en el nivel local, regional y estatal y
abogar para un simple sistema de servicios centrado en la familia para CYSHCN a través del comité de
CSHCN del Titulo V y otras organizaciones de abogacia de nifio.

Meta 2: Asegurar que todos los nifios en Pensilvania reciban cuidado comprensivos y coordinados en el
“Medical Home” expandiendo la capacidad de los proveedores para CYSHCN, con un énfasis en aquellos
gue estan sub-servidos.

Objetivo 1: Edificar sobre el ya existente programa “EPIC IC -PA Medical Home”
comprometiendo los Centros de Salud Federadamente Cualificados (FQHC), aquellos
parecidos a FQHC y los Centros de Salud Rural (RHC) y promover a todas las practicas del
“Medical home” en la sociedad de padres/profesionales regionales.

Obijetivo 2: Continuar trabajando con la Oficina de Programas de Asistencia Médica del Estado
utilizando andlisis/reembolso del cuidado de salud, mejorando la calidad y el mantenimiento de la
certificacion, el Comité Nacional en la Garantia de la Calidad/”’Medical Home” Centrado en el Paciente
y el pago por el desempefio de las iniciativas para lograr sustancia-habilidad.

El objetivo 3: Trabajar con socios de padre/profesional a través de grupos de trabajo
regionales/colaboraciones de aprendizaje para fomentar vinculos familiares tempranos para los
servicios incluyendo: los servicios para CYSHCN, bebés identificados por medio de pruebas a los
recién nacidos y mejorando la comunicacion entre el especialista y el proveedor de cuidado primario.

in

Meta 3: Integrar el bienestar médico, educativo y los sistemas de la comunidad para asegurar
que los jévenes con necesidades especiales en el cuidado de la salud (YSHCN, siglas en

Iés) hagan transiciones exitosas en todos los aspectos de vida adulta.

Objetivo 1: Desarrollar un modelo integrando de la planificacion de la transicion
médica/educacional por medio de una colaboracién de aprendizaje incluyendo: el
Departamento de Educacion, Negociado de Educacién Especial-Transicién, Saludable y
Listo para Trabajar (HRTW), Departamento del Bienestar Publico — la Oficina de Programas
de Asistencia Médica, Programas de Vivienda a Largo Plazo y Discapacidades, Practicas del
“Médica Home”, Enfermeras ELKS/Escolares, YSCHN, familias y empleadores.




El objetivo 2: Crear un acceso facil para los jévenes, padres y proveedores de cuidado
médico para la salud a la informacion de la transicidn y servicios que le proveen acceso
equitativo a la informacidn sin tener que traspasar barreras.

El objetivo 3: Colaborar con la Red de Liderazgo de Jovenes de Pensilvania para expandir el
grupo de lideres asi es que los jovenes lideres puedan ser identificados en cada region para
trabajar con las agencias del gobierno, las practicas del “medical home”, participantes y
SOCiOs comunitarios.




