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El National Center for Children in Poverty (Centro Nacional para Niios en la Pobreza, NCCP) es el centro de
politicas publicas lider del pais que se dedica a promover la seguridad econémica, la salud y el bienestar de
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Desafios y Oportunidades en la Salud Mental Infantil: Perspectiva de la Familia y los Jévenes
por Sarah Dababnah y Janice Cooper

Este informe documenta problemas criticos en la politica de salud mental infantil y en el suministro de servicios desde la perspectiva
de las partes interesadas en el movimiento de familias y jovenes. EI National Center for Children in Poverty (Centro Nacional para
Nifios en la Pobreza, NCCP) llevé a cabo la reunién que se resume en este informe, Best Practices in Policy for Children’s Mental
Health Consultation Meeting with Stakeholders: Family and Youth Perspectives (Reunién de Consulta sobre las Mejores Practicas en
la Politica de Salud Mental Infantil con las Partes Interesadas: Perspectivas de la Familia y los Jovenes). Fue disefiada para obtener
las opiniones de familias y jévenes involucrados en el campo de la salud mental infantil, a fin de apoyar un estudio de investigacién
titulado Unclaimed Children Revisited (Nueva Evaluacion sobre los Nifios Abandonados). Entre los hallazgos clave de la reunién, se
detect6 que a los ojos de las familias y los jévenes han surgido numerosas practicas efectivas, algunas de las cuales cuentan con
politicas que las respaldan, pero que no han sido llevadas a la realidad. Otro conjunto de hallazgos clave fue que los miembros de
las familias y los jévenes reconocieron los avances en la salud mental infantil pero citaron obstaculos que impedian la mejoria de
los resultados para los nifios y las familias, tales como limitaciones en el servicio, la actitud y la capacitaciéon de los proveedores, la
carencia de integracién de los servicios, limitaciones fiscales, una débil infraestructura, y una escasa gama de servicios. El informe
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cion. Ademas, enfatiza intervenciones innovadoras seleccionadas de la actualidad dirigidas o fuertemente influenciadas por padres,
jovenes y defensores de la comunidad que fortalecen la influencia de la familia y los jévenes en las politicas de salud mental y el
planeamiento de servicios, y que incrementan los resultados positivos de la salud mental de nifios, jévenes y familias.
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El sistema ideal reconoceria que las familias y los jovenes son la parte mas importante

del sistema; ...las decisiones [se basarian] principalmente en las experiencias y

preferencias de aquéllos a quienes se sirve... [y] reflejarian... conocimientos acerca

de estrategias efectivas, incluyendo evidencias basadas en la practica y evidencias
recolectadas a través de estudios controlados.

Resumen ejecutivo

Sintesis

Los nifios y jévenes con problemas de salud mental y
sus familias necesitan las habilidades, las herramien-
tas, los servicios y el apoyo adecuados para alcanzar

su mdximo potencial como ciudadanos productivos y
contribuyentes. Los servicios de salud mental y el apo-
yo de calidad pueden mejorar significativamente sus
habilidades para alcanzar el éxito escolar, la salud men-
tal, el bienestar social y emocional, para mantener re-
laciones saludables, para permanecer en situaciones de
vida estables y para mantenerse alejados de las cdrceles
y del sistema de justicia juvenil. Este informe, basado
en una reunién de jévenes y miembros de familias de
nifios y jévenes con problemas de salud mental, enfa-
tiza cémo los valores y estructuras de trabajo impulsa-
dos por las familias y guiados por los jévenes pueden
mejorar la investigacién, las politicas y las pricticas,

y en ultima instancia, resultar en un mejor cuidado,

y en nifios y jévenes mds saludables. A continuacién,
identificamos los desafios sobre los que los miembros
de las familias y los jévenes informaron, asi como las
soluciones que propusieron con respecto a las politicas,
los servicios y las investigaciones. El informe completo
también incluye ejemplos de investigaciones, politicas
y prdcticas que involucran a las familias y a los jévenes

COMO SOCIOS activos.

El mensaje principal que se debe mantener es que una
sélida perspectiva impulsada por las familias y guiada
por los jévenes en las investigaciones, las politicas y las
précticas impulsa el surgimiento de sistemas de sumi-

nistro de servicios mds atentos y efectivos. En el centro

del apoyo a las familias y los jévenes para obtener
estrategias efectivas yace el deseo de contemplar cé6mo
los nifios y los jévenes con problemas de salud mental
mejoran y llevan vidas productivas. Ellos solicitaron
un sistema de suministro enfocado en los resultados
que haga responsables a rodas las partes interesadas,
independientemente del sistema de servicios al que los

nifos o las familias pertenezcan.

Los jévenes lideres, las familias y los defensores de la
comunidad también vincularon a la investigacién con
los servicios de calidad. Hoy en dfa, demasiados nifios
y jévenes con problemas de salud mental y sus familias
contintan enfrentando sistemas de suministro de ser-
vicios con dificultades para satisfacer sus necesidades.
A menudo, existen muy pocos servicios, y aquéllos
disponibles confian en un modelo de cuidado basado
en los déficits. En todo el pais, un pequeno nimero de
nifios, jévenes y sus familias se benefician de los pro-
gramas que se concentran en las fortalezas y las necesi-
dades individuales de nifios, jévenes y sus familias. Sin
embargo, es esencial crear un marco de trabajo para las
politicas que brinde este tipo de acceso a servicios de
alta calidad para todos los ninos, jévenes y familias que
los necesitan. Los miembros de las familias y los jéve-
nes reconocen que ellos tienen una funcién importante
en el fortalecimiento y la expansion de la gama de
servicios de salud mental y el apoyo. Por ejemplo, las

familias y los jévenes cada vez mis:

* Sirven como investigadores participantes, navega-
dores de sistemas para padres, y agentes de apoyo a
jovenes y compafieros, capacitadores y proveedores

de servicios.
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* Acttian como defensores de otros padres.

* Ayudan a tratar la deficiencia de fuerza laboral
especialmente entre proveedores con competencias

lingiiisticas y culturales.

Los miembros de las familias y los jévenes también
reconocieron la necesidad de una adopcién de préc-
ticas basadas en la evidencia mds amplia y solicitaron
estrategias que: (1) inviertan en la investigacién para
determinar la efectividad de las intervenciones cen-
tradas en la familia/los jévenes, y a su vez, cultural y
lingiifsticamente competentes que muestren potencial
en la comunidad; (2) incluyan componentes de com-
promiso con las familias y los jévenes; (3) incorporen
estrategias y principios basados en las fortalezas y en la
recuperacion; y (4) enfaticen los resultados funcionales
para los nifios y los jévenes en el hogar, la escuela y la

comunidad.

Por tltimo y de forma importante, los miembros de
las familias y los jévenes también se consideraron res-
ponsables como defensores. Solicitaron la eliminacién
de précticas de politicas daninas tales como la renuncia
a la custodia a cambio de servicios. Ellos notaron que
esto genera un conflicto con los valores de la sociedad,
la familia y los jovenes, y con los principios bdsicos de
cuidado de la salud. Los miembros de las familias y los
jévenes también indicaron la necesidad de enmendar
las reglas en el programa Supplemental Security Inco-
me (Ingresos Suplementarios de Seguridad, SSI) que
funciona como un desincentivo al trabajo. Expresaron
el deseo de una menor severidad en los requerimientos
del SSI que ponen en peligro el seguro de salud de los
jévenes o el apoyo social. Estos y otros asuntos urgen-
tes relacionados con las politicas con frecuencia surgen
primero en casos de nifios, jévenes y familias afectados
por problemas de salud mental. Por esta razdn, los
miembros de las familias y los jévenes instaron fuerte-
mente a los estados a que fortalecieran a las organiza-
ciones de proteccién a las familias y a los jévenes, a fin
de brindar un mejor servicio a los usuarios de servicios

de salud mental.

Recomendaciones

Para fortalecer la investigacién impulsada por las fami-
lias y guiada por los jévenes, las autoridades encargadas

de formular politicas deberfan:

¢ Promover las sociedades colaboradoras con las fami-

lias y los jévenes para la investigacién.

¢ Incrementar el uso de mediciones de resultados

positivos.

* Asegurar la diseminacién de los datos de resultados y
la investigacion a través de técnicas y lenguaje féciles

de entender.

Para fortalecer el apoyo a las familias y los jévenes en el
contexto de los servicios, las autoridades encargadas de
formular politicas, los investigadores y los proveedores

deberfan:

* Hacer del apoyo a las familias y jévenes un compo-

nente financiado y esencial del suministro de servicios.

* Proporcionar servicios y apoyo atentos, impulsados
por las familias, guiados por los jévenes en entornos
que estén listos para ser accedidos por nifios, jévenes

y sus familias.

* Llevar los servicios impulsados por las familias y

guiados por los jévenes a la realidad.

* Promover el bienestar mental y las competencias
sociales y del comportamiento positivas involucran-
do a nifios y jévenes en actividades interesantes y

apropiadas.

Para llevar los servicios impulsados por las familias y
guiados por los jévenes a la realidad para los jévenes
con muchas necesidades, las autoridades encargadas de

formular politicas y los profesionales deberian:

* Proporcionar servicios y apoyo atentos, impulsados
por las familias, guiados por los jévenes en entornos
que estén listos para ser accedidos por nifos, jévenes

y sus familias.

* Exigir la aceptacién de responsabilidad por la mejo-
rfa de los resultados en todo el sistema como condi-
cién para los financiamientos, de acuerdo a pricticas
apropiadas segun el desarrollo, impulsadas por las

familias y guiadas por los jévenes.
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* Exigir una mayor aceptacién de responsabilidad
por la mejoria de los resultados para nifos y jévenes

como condicién para las financiaciones de proveedo-

res de tratamientos residenciales.

* Adoptar prdcticas basadas en la evidencia, impul-
sadas por familias y guiadas por los jévenes que
funcionen en entornos basados en la comunidad y

con poblaciones diversas.

* Incluir los principios enfocados en la familia, cultu-
ral y lingiifsticamente competentes y apropiados de
acuerdo al desarrollo en todos los servicios de salud
mental, no s6lo aquéllos suministrados en el contex-

to del sistema de cuidado.

Para tratar las pricticas y politicas dafiinas, las auto-
ridades encargadas de formular politicas tanto a nivel

estatal como federal deberfan:

* Eliminar la prdctica de renuncia a la custodia a cam-

bio de servicios de salud mental para nifios y jévenes.

* Enmendar las reglas que gobiernan los Supplement

Security Income (Ingresos Suplementarios de Seguri-

dad) para eliminar los desincentivos de trabajo para

los jévenes con problemas de salud mental.

* Implementar précticas administrativas que fortalez-

can las voces de las familias y los jévenes.

* Apoyar el desarrollo organizacional y del liderazgo
para las organizaciones de proteccién a las familias y

a los jovenes.

Para fortalecer la infraestructura de las politicas a fin de

apoyar las perspectivas de las familias y los jévenes de

una mejor forma, las autoridades encargadas de formu-

lar politicas y los defensores deberfan:

Incrementar financiamientos y otros recursos para
respaldar las reuniones de las familias, incluyendo el
transporte, las comidas y el cuidado infantil especia-

lizado en el sitio.

Expandir o crear oportunidades para que las autori-
dades encargadas de formular politicas y los adminis-
tradores oigan directamente las voces de las familias

y los jévenes.

Construir requisitos de politicas que brinden a las
familias y a los jévenes funciones en los cuerpos de

formulacién de politicas.

Mejorar la capacidad de formacién de redes de pa-

dres, jovenes y otros miembros de las familias.

Invertir en organizaciones y servicios de proteccion
a la familia y a los jovenes dirigidos por jévenes y

familias.

Expandir la asistencia técnica ofrecida por el go-
bierno federal a los estados y comunidades que no
cuentan con un sistema formal de subvenciones para

el cuidado.

Promover y financiar el desarrollo de un modelo de
salud publica que adopte un enfoque universal en

la salud mental infantil y que se encargue de las ne-
cesidades de los nifos y jévenes con problemas mds

SEVEros.
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Introduccion

En el afio 1982, el novedoso estudio de Jane Knitzer —
Unclaimed Children: The Failure of Public Responsibility
to Children and Adolescents in Need of Mental Health
Services (INirios Abandonados: El Fracaso de la Responsabi-
lidad Piiblica hacia los Nifios y Adolescentescon Necesidad
de Servicios de Salud Mental)—hizo notorio el estado
desesperado en que se encontraba el sistema de salud
mental infantil y para adolescentes con problemas de
salud mental y para sus familias. El estudio se convirtié
en un punto decisivo en el campo de la salud mental y
condujo a una serie de reformas. Casi 25 afos mds tarde,
el National Center for Children in Poverty (Centro Na-
cional para Nifos en la Pobreza, NCCP) estd llevando a
cabo un estudio con el objetivo de evaluar el estado de

las politicas sobre la salud mental infantil.

Como precursor de este nuevo estudio denominado
Unclaimed Children Revisited (Nueva Evaluacién sobre los
Nifios Abandonados), el NCCP coordiné una reunién
con las familias y los jévenes involucrados, con el fin de
lograr una mayor comprensién de los desafios y opor-
tunidades que actualmente enfrentan dichos jévenes y
familias. Los 16 participantes provenian de nueve esta-
dos, de diversos grupos raciales y étnicos, y de diferentes
zonas geogrdficas. (Ver Anexo A para consultar la lista
completa de los participantes.) A continuacién, se des-
criben sus opiniones con respecto a: (1) lo que implicard
crear un sistema que proporcione mejores servicios y
apoyo, (2) cémo generar una serie de alternativas de ser-
vicios para familias y jévenes, y (3) los urgentes desafios
y oportunidades en el 4émbito de la investigacién y de
las politicas. El informe complementa las opiniones de
los participantes con recuadros que describen ejemplos
de estrategias estatales y locales (basadas en sus reco-
mendaciones), que incorporan los puntos de vista de las
familias y de los jovenes y que podrian ser trasladadas a
dmbitos mds amplios. Los anexos incluyen informacién
sobre los participantes, la informacién de contacto para
acceder a los recursos proporcionados y un resumen de
las preguntas para las cuales las familias y los jévenes
participantes desean obtener respuestas, a partir de un

estudio a nivel nacional.

Para establecer el contexto, es importante primero
reconocer que las partes interesadas en las familias

y los jévenes, con frecuencia asociadas con terceros,
han tenido logros muy importantes en la mejoria de
los servicios de salud mental infantil desde 1982. La
creacién de organizaciones para las familias y la capa-
citacién de jévenes y familias afectados por problemas
de salud mental no sélo ha resultado en un incremento
en el financiamiento federal y estatal para los servicios
impulsados por las familias, sino que también ha resul-
tado en acciones legislativas y judiciales a nivel estatal
que han cambiado la forma en que se proporcionan los
servicios de salud mental infantil. El movimiento de
familias logré que se tomara conciencia de problemas
tales como el estigma de la salud mental, la renuncia a
la custodia, y la funcién de la raza, la etnia y la cultura
en la salud mental para las autoridades encargadas de
formular politicas y otras partes interesadas en el cam-
po de la salud mental infantil. El movimiento de fami-
lias y jévenes también volvié a conducir la atencién al
impacto potencial de la inversién en servicios efectivos
de salud mental infantil en nifios, jévenes, familias y en
la sociedad. Estos beneficios incluyen: un menor invo-
lucramiento en el sistema de justicia juvenil, menores
admisiones en los hospitales y mayores proporciones
de nifos viviendo con sus familias. Cada vez mds, el
movimiento de familias estd conduciendo la atencién a
la importancia de estrategias de intervencién temprana

y prevencidn.

A nivel nacional, el centro del movimiento de familias
yace en la Federation of Families for Children’s Mental
Health (Federacién de Familias para la Salud Mental
Infantil) (llamada la Federacién), una organizacién
con 120 sucursales y miembros de todo el pais. La
Federacién ha sido el lider en la promocién de una
perspectiva “impulsada por las familias, guiada por

los jévenes” acerca de la mejor forma para mejorar los
servicios y los resultados (consulte las definiciones a
continuacién). Su influencia proviene de las miles de
familias y jévenes de todo el pais que se expresan como

usuarios de los servicios, miembros de las familias y
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defensores. Las Figuras 1 y 2 muestran de forma gréfica
cémo pueden ponerse en prictica los conceptos de cui-
dado impulsado por las familias y cuidado guiado por

los jévenes.

Cuidado impulsado por las familias

Impulsado por las familias significa que las familias tienen
una funcién primaria en la toma de decisiones relacionadas
con el cuidado de sus propios hijos, asi como la toma de de-
cisiones relacionadas con las politicas y procedimientos que
rigen el cuidado de todos los nifios en la comunidad, estado,
tribu, territorio y pafs.

Cuidado guiado por los jovenes

Guiado por los jovenes significa que los jévenes tienen el dere-
cho de ser capacitados, educados y de contar con una funcién
en la toma de decisiones relacionadas con su cuidado, asfi
como en la toma de decisiones relacionadas con las politicas
y procedimientos que rigen el cuidado de todos los jévenes en
la comunidad, estado y pais.*

Fuente: Federation of Families for Children’s Mental Health (Federacién de Familias para
la Salud Mental Infantil): <www.ffcmh.org>; comunicacién personal con Lorrin Gehring,
2006.

*Nota: Esta es una definicién abreviada.

Sin embargo, a pesar de los esfuerzos de las familias en
los dltimos 25 afos, existen atin obstdculos importan-
tes que siguen impidiendo la inclusién total de familias
y jévenes involucrados en el cuidado de la salud mental
infantil (consulte el Recuadro 1). La escasez de investi-
gacién que demuestre la importancia de la proteccién
y el apoyo a las familias y los jévenes, y la necesidad de
que se asuma la responsabilidad en el sistema de salud
mental constituyeron las preocupaciones principales de
las partes interesadas. Los servicios proporcionados por
el sistema de salud mental siguen siendo insuficientes

e inapropiados para satisfacer las necesidades de to-
dos los nifios y adolescentes con necesidades de salud
mental; resultan carentes especialmente para jévenes
adultos que se encuentran en la transicién al sistema
para adultos, y jévenes que viven en comunidades de
bajos ingresos o plagadas de violencia. Ademds, es ob-
vio que existe una carencia de servicios de salud mental
adecuados en sistemas tales como de bienestar infantil
y de justicia juvenil al observar los pésimos resultados
de la salud mental de los ninos y jévenes involucrados

en dichos sistemas (consulte el Recuadro 2).
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Recuadro 1: Problemas criticos en la salud mental infantil—Una sintesis de las perspectivas de las familias y jovenes
participantes

Problemas de la investigacion

e Carencia de métodos de investigacion enfocados en las familias
e Datos de resultados de dificil acceso y dificiles de entender

e Dificultades para comprender el lenguaje académico

e Necesidad de una investigacién llevada a cabo con la participacién de familias y jovenes, y que resulte consecuente con los
principios de cuidado impulsado por las familias y cuidado guiado por los jévenes

e Carencia de una investigacién aplicable a los nifios, los jovenes y las familias de origen racial, étnico, cultural y linglistico
diverso

Problemas de los servicios

e Exclusion de las familias en el planeamiento de los servicios y las decisiones de tratamiento—incluyendo el planeamiento de
la alta hospitalaria/transicién y el apoyo en el hogar

e Concentracion errénea en la enfermedad mental en lugar de en el bienestar mental
e No usar practicas basadas en las fortalezas y modelos de recuperacion al proporcionar los servicios

e Demasiado énfasis en practicas especificas basadas en la evidencia en lugar de en estrategias de tratamiento y manejo a
largo plazo de los nifios y jovenes con mas problemas

e Disponibilidad limitada de servicios de salud mental apropiados de acuerdo al desarrollo en los sistemas educativo, de
bienestar infantil y de justicia juvenil, asi como en la comunidad

e Carencia de servicios orientados a grupos altamente propensos a sufrir problemas de salud mental y en puntos criticos de
desarrollo, tales como nifios pequefios que estéan a punto de empezar la escuela, jévenes en transicion al sistema de salud
mental para adultos, nifios de comunidades con un alto indice de crimenes, y nifios que viven en instalaciones residenciales

e Servicios de intervencién temprana limitados y carencia de estrategias sistematizadas para identificar nifios que muestran
sintomas tempranos de problemas sociales, emocionales, del comportamiento o de salud mental

e Carencia de un sistema de tratamiento para la familia y carencia de claridad con respecto a la naturaleza de los problemas de
salud mental intergeneracionales

e Deficiencia de moédulos de capacitacion para la fuerza laboral, especialmente aquéllos designados a reducir el estigma de los
problemas de salud mental dentro de las comunidades

Problemas de la proteccion

e |nstitucionalizar la comprensioén del cuidado impulsado por las familias y el cuidado guiado por los jévenes y la importancia
de los defensores de las familias y los jévenes, ademas de desarrollar sistemas de apoyo a las familias y los jévenes

e Eliminar las practicas de las politicas que obligan a los padres a renunciar a la custodia a fin de acceder a los servicios y
proporcionar servicios adecuados basados en la comunidad

e Desarrollar herramientas de evaluacion de politicas para las familias y los jévenes

e Tratar los vacios en las politicas fiscales que no exigen donatarios para asociarse a organizaciones para las familias y los
jovenes, y apoyar la infraestructura para la proteccion de las familias, los jévenes y los individuos

e Enmendar el programa Supplemental Security Income (Ingresos Suplementarios de Seguridad, SSI) para reflejar las
necesidades cambiantes de los jévenes

Recuadro 2: Hechos sobre la salud mental—
Necesidades insatisfechas

e E| 79 por ciento de los nifios con problemas de salud
mental tienen necesidades insatisfechas.

e |as posibilidades de que las necesidades de salud
mental de los nifios de origen hispano/latino sean
cubiertas son 2.6 veces menores que las de los nifios
caucasicos o afroamericanos.

Fuente: Kataoka, S.; Zhang, L. & Wells, K. (2002). Unmet need for mental
health care among U.S. children: Variation by ethnicity and insurance status
(Necesidades de cuidados de salud mental insatisfechas entre nifios estadouni-
denses: variaciones segln etnias y situacién de seguros). American Journal of
Psychiatry (Revista de Psiquiatria de los Estados Unidos), 159(9), 1548-1555.
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Figura 1: Tres niveles de cuidado impulsado por las familias

Ejemplos

Capacitacién para el manejo del comportamiento

Tutor de iguales

Ayuda en el hogar

Apoyo personalizado POCOS Servicios personalizados para familias individuales
Informe y resumen de incidentes individuales

Cuidado infantil

Transporte

Educacién de los padres

Traducciones e intérpretes

Participar en planeamientos y evaluaciones
institucionales

Servicios de apoyo adicional para animar a las familias

Ambiente de bienvenida

Orientacién a la comunicacion rutinaria
Actividades sociales

Participar en planeamientos y toma de
decisiones individuales

Programas basicos ofrecidos a todas las familias

Fuente: Osher, T. (2006). Shifting Gears to Family-Driven Care (Cambiando las opciones hacia el cuidado impulsado por las familias), Presentacion
en: "Widening the Lens: Focus on Community Connections” (Ampliando las perpectivas: enfoque en las conexiones comunitarias). Colorado Springs,
CO: The Colorado Child & Adolescent Mental Health Coalition’s 18th Annual Conference (18° Conferencia Anual de la Coalicién para la Salud
Mental de Nifios y Adolescentes de Colorado), 9 al 11 de abril, 2006.

Figura 2: Construyendo una casa guiada por los jévenes

Guiado
por los jévenes

Guiado por los jévenes significa que los
jovenes tienen el derecho de ser capacitados,
educado y de contar con una funcién en la toma de
decisiones relacionadas con el cuidado de sus propias vidas, asi
como en la toma de decisiones relacionadas con las politicas y procedimientos
que rigen el cuidado de todos los jévenes en la comunidad, estado y pais. Esto incluye
brindar a los jévenes una voz sostenible, la posibilidad de ser escuchados, y crear un ambiente
seguro que le permita a una persona joven obtener sostenibilidad propia de acuerdo a las culturas y
creencias que ellos mantengan. Ademas, a través de un enfoque guiado por los jévenes, estamos conscientes de que
existe un poder continuo que debe proporcionarseles a las personas jévenes sobre la base de su entendimiento y madurez en
este proceso de cambio basado en las fortalezas. Guiado por los jévenes también significa que este proceso debe ser divertido y valioso.

Impulsado por los jévenes

Iniciado, planeado y ejecutado por los jévenes en sociedad Jévenes protegiendo a otras personas
con terceros

Nivel de comprensién de expertos

Dirigido por los jovenes

Continuando con un proceso guiado por los jévenes Incrementando el conocimiento de los

- Sservicios y recursos
En un lugar seguro (no en crisis)

Comprension profunda del sistema
Adoptando una funcién mas activa en la toma de decisiones con
respecto al tratamiento y dentro del sistema de cuidado (politica, etc.).

Guiado por los jovenes
Conocimiento de los servicios Voz en la identificacién de necesidades y apoyo

Empezando a investigar y realizar preguntas Aprendiendo cémo protegerse a si mismos

re los recur: ienci
sobre los recursos Expresando experiencias y lo que ayuda y lo que

Empezando a comprender el proceso del hace dafio
sistema y los servicios

Educacién Bases Conciencia Bases Recursos Bases Apoyo Bases Filosofia

Fuente: Youth Motivating Others Through Voices of Experience (Jovenes motivando a otros a través de las voces de la experiencia) (Youth M.O.V.E.). (2005).
La casa. [Draft copy.]. Washington, DC: Youth M.O.V.E.
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Se trata del lenguaje que los investigadores emplean: el ambiente puede encontrarse
en riesgo o ser disfuncional, pero las personas son seres integrales.

Un participante de la reunion.

Desafios y oportunidades de la investigacion desde la perspectiva

de la familia/los jovenes

Reconociendo la importancia de los hallazgos de la
investigacién en las decisiones que dan forma a las
politicas, los participantes de la reunién se concen-
traron en dos desafios principales relacionados con

la investigacién: (1) expandir el conocimiento de la
investigacién con respecto al impacto de los servicios

y el apoyo impulsados por las familias, guiados por

los jévenes; y (2) formar una base para mds socieda-
des rutinarias de familias/investigadores en el disefio

y realizacién de estudios. Las partes interesadas en las
familias y los jévenes que asistieron a la reunién se
mostraron preocupadas por la carencia de atencién en
las familias sometidas a investigacién. Los participantes
cuestionaron en particular si es que los investigadores
que se encuentran estudiando las prdcticas basadas en
la evidencia estdn asociados con las comunidades y or-
ganizaciones para las familias. Esto es esencial para ase-
gurar que los hallazgos de la investigacién se apliquen
a familias de origen racial, étnico, cultural y lingiiistico
diverso. Los participantes también expresaron que esta-
ban preocupados porque aun cuando los investigadores
estaban trabajando con las familias y los jévenes, ellos
podrian estar imponiendo sus propias agendas en las
comunidades; los participantes solicitaron que las fa-
milias y los jévenes se involucren en los asuntos criticos
relacionados con el disefio y la administracién en la

investigacién.

Las partes interesadas enfatizaron la necesidad de ins-
tituciones académicas y de investigacién para condu-
cir, dirigir y apoyar de forma rutinaria, no como una
excepcidn, los estudios impulsados por las familias y
guiados por los jévenes. Asimismo, hicieron hincapié
en que se debia capacitar a los miembros de las familias

y a los jévenes para que se asocien con investigadores y

conduzcan investigaciones. Ademds, los hallazgos de la
investigacién deben presentarse en un lenguaje simple,
a fin de garantizar y promover la comprensién no sélo
entre académicos, sino también de las familias y las
autoridades encargadas de formular politicas. Un parti-
cipante menciond y otros estuvieron de acuerdo en que
el acceso publico a los datos de resultados era necesario
para que se asuma la responsabilidad de los sistemas

en todas las dreas, pero en particular en el drea de la
justicia juvenil. En la actualidad, a menudo es dificil
acceder a estos datos. Ademds, si bien reconocieron los
desafios metodoldgicos, los participantes estuvieron de
acuerdo en que la atencién se debe orientar hacia las
mediciones de resultados positivos, tales como el nu-
mero de nifos y jévenes separados de las cdrceles y los
tratamientos residenciales como consecuencia de los

servicios de apoyo recibidos.

Los participantes también informaron acerca de ejem-
plos alentadores de enfoques a colaboraciones para la
investigacién que incluyen a las familias y a los jévenes
en el disefio y en la implementacién de proyectos de
investigacién, asi como también a participantes. Por
ejemplo, las sociedades de investigacién descritas en
los Recuadros 3 y 4 ilustran variaciones de estrategias
que promueven mds investigaciones colaboradoras, una
involucrando a las familias y a los lideres de la comu-
nidad de forma activa en todos los aspectos de la in-
vestigacién sobre una intervencién preventiva y la otra
manteniendo a miembros de la familia y jévenes como
socios iguales en el equipo de investigacién. Otros
esfuerzos recientes incluyen la investigacién sobre la
mejor forma de involucrar a las familias' en sociedades
de familias de escuelas que mejoren el ambiente escolar

y conlleven a resultados académicos positivos,” y sobre
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Recuadro 3: Estrategia—Desarrollar sociedades colaboradoras con las familias para la investigacion

Chicago HIV Prevention and Adolescent Mental Health Project Collaborative Board (Junta Colaboradora del Proyecto para la
Prevencion del VIH y la Salud Mental de Adolescentes de Chicago)

Chicago, lllinois

y

Collaborative HIV Prevention and Adolescent Mental Health Project (Proyecto Colaborador para la Prevencion del VIH y la Salud
Mental de Adolescentes)

New York, New York

Inicio: 1993

Objetivo: Promover la comunicacién familiar con respecto a informacion, valores y creencias y lograr el mas alto grado de socie-
dad de familias y comunidad en investigaciones de intervencion.

Sintesis del programa: La junta colaboradora del Chicago HIV Prevention and Adolescent Mental Health Project (Proyecto para
la Prevencion del VIH y la Salud Mental de Adolescentes de Chicago, CHAMP) fue creada como una sociedad entre investiga-
dores de la University of Illinois (Universidad de lllinois) y los miembros de la comunidad en donde se llevé a cabo la investiga-
cion. Le siguié un segundo proyecto, el Collaborative HIV Prevention and Adolescent Mental Health Project (Proyecto Colabora-
dor para la Prevencion del VIH y la Salud Mental de Adolescentes) que incluy6 padres, personal de la escuela, miembros de la
comunidad y representantes de la universidad de la New York University (Universidad de New York) en la Ciudad de New York.
En las juntas colaboradoras de ambos proyectos, los miembros de la comunidad representaron a la diversidad racial/étnica de
las comunidades involucradas y constituyeron componentes esenciales de las juntas de asesoria. Estas juntas dieron forma al
disefio de la investigacion, brindaron direccion al estudio, lo implementaron y formaron parte del analisis y diseminacion de los
resultados. También ayudaron a iniciar otros estudios.

Historia: En 1995, la University of Illinois (Universidad de lllinois) en Chicago recibié una subvencién del National Institute of
Mental Health (Instituto Nacional de Salud Mental) para conducir una investigacion en dos comunidades de bajos ingresos en
Chicago. El equipo de estudio desarrollé un modelo para incluir una junta de asesoria que consistia de miembros de la comuni-
dad, funcionarios de la escuela, padres y representantes de la universidad. La mitad de la junta estd compuesta por represen-
tantes de la universidad y la otra mitad, por representantes de la comunidad. El estudio evalué una intervencién manualizada
de grupo multifamiliar. En 1995, la Mount Sinai School of Medicine (Escuela de Medicina Mount Sinai) de la New York Univer-
sity (Universidad de New York) se hizo parte de una sociedad similar junto a comunidades en la ciudad de New York, incluyendo
la parte este de Harlem y el Bronx. En ambas ciudades, las juntas desarrollaron comités adjuntos que cubrian aspectos desde
Implementacién y Finanzas hasta Investigacion, Redaccién de Solicitudes para Subvenciones, Curricula y Liderazgo.

Resultados positivos: Los resultados del estudio incluyeron una mejoria de las familias en la toma de decisiones, una mejoria
en el monitoreo de los padres, un incremento en el conocimiento de informacién sobre el VIH y un mayor nivel de comodidad
en la comunicacion acerca del VIH y otros temas delicados. El disefio, mercadeo e implementacién del estudio reflejaron las
experiencias de los miembros de la comunidad. Los padres que formaron parte de las juntas brindaron una influencia especial
al disefio del estudio debido a su involucramiento como participantes y facilitadores del mismo. Se realizaron capacitaciones
conjuntas de los facilitadores de la universidad y de la comunidad.

Capacidad: La poblacion objetivo para los estudios estuvo constituida por nifios de entre 9y 11 afios y sus familias. En el estu-
dio de Chicago, participaron mas de 350 familias, y el nimero inicial de miembros de la junta oscilaba entre 15y 25.

Fuentes: Baptiste, D. R.; Paikoff, R. L.; McKay, M. M.; Madison-Boyd, S.; Coleman, D.; & Bell, C. (2005). Collaboration with
an urban community to develop an HIV and AIDS prevention program for black youth and their families (Colaboracién con una
comunidad urbana para desarrollar un programa de prevencién del VIH y SIDA para jévenes afroamericanos y sus familias).
Behavior Modification (Modificacion del Comportamiento), 29(2), 370-416; McKay, M. M.; Hibbert, R.; Lawrence, R.; Miranda,
A.; Paikoff, R.; Bell, C.; et al. (préxima). Creating mechanisms for meaningful collaboration between members of urban commu-
nities and university-based HIV prevention researchers (Creando mecanismos para la colaboracion significativa entre miembros
de las comunidades urbanas e investigadores de la prevencién del VIH basados en las universidades). New York, NY: New York
University Press (Prensa de la Universidad de New York).

Contacto: Para obtener mayor informacioén, contéctese con: Mary McKay Ph.D., Mt. Sinai School of Medicine (Escuela de Medi-
cina Mt. Sinai), Departamento de Psiquiatria, One Gustave L. Levy Place, New York, NY 10029.
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Recuadro 4: Estrategia—Usar principios impulsados por las familias para guiar la investigacion

El estudio de investigacion impulsado por las familias

Federation of Families for Children’s Mental Health (Federacion de Familias para la Salud Mental Infantil)
Georgia Parent Support Network (Red de Apoyo a Padres de Georgia)

ORC MACRO International

Atlanta, Georgia y Rockville, Maryland

Inicio: 1999

Objetivo: Aplicar los principios del cuidado impulsado por las familias para investigar y evaluar a través de una sociedad entre
miembros de las familias e investigadores acerca del disefio y la implementacién de un estudio de investigacion.

Sintesis del programa: La Federation of Families for Children’s Mental Health (Federaciéon de Familias para la Salud Mental In-
fantil, FFCM), y una de sus sucursales, la Georgia Parent Support Network (Red de Apoyo a Padres de Georgia, GPSN) en socie-
dad conjunta con ORC-MACRO participan en un estudio de investigacién de varios afios sobre el involucramiento de las familias
en los sistemas de cuidado. El equipo del estudio incluye cinco investigadores miembros de familias/jévenes y dos investigado-
res de ORC-MACRO. Todos los investigadores miembros de familias cuentan con una vasta experiencia con respecto al sistema
de salud mental infantil y dos investigadores miembros de familias cuentan con las experiencias de un miembro de su familia
directa con respecto a los sitios de aplicacion al sistema de cuidado. Los miembros de las familias del equipo son afroamerica-
nos, nativo/indioamericanos y caucasicos. El equipo realizd una encuesta entre partes interesadas en la salud mental infantil,
incluyendo miembros de familias, defensores, proveedores de servicios y administradores, a fin de aclarar los temas principales
para la investigacion. Surgieron cinco temas, incluyendo: Capacitacién e involucramiento de las familias y los jévenes, acepta-
cion de la responsabilidad, provision de la gama completa de servicios, cultura y servicios basados en las fortalezas. Sobre la
base de estos temas, se desarrollaron tres preguntas de investigacién que incluyen:

e ;Como se involucran las familias en los sistemas de cuidado?
e ;Qué apoya o inhibe el involucramiento de la familia en los sistemas de cuidado?
e ;Existe una relacion entre el involucramiento de la familia y los resultados del nifio y la familia?

Las estrategias de investigacién adoptadas incluyen encuestas enviadas por correo, entrevistas telefénicas de seguimiento,
grupos de enfoque y extraccién de datos a través de la evaluacién longitudinal de ORC-MACRO. Tres comunidades en Indiana,
Mississippi y Minnesota estan participando en el estudio.

Historia: En 1999, ORC-MACRO celebré un contrato con la Federation of Families for Children’s Mental Health (Federacion

de Familias para la Salud Mental Infantil, FFCM), y una de sus sucursales, la Georgia Parent Support Network (Red de Apoyo

a Padres de Georgia, GPSN) para conducir un estudio especial como parte de su evaluacion longitudinal del Comprehensive
Community Mental Health Services for Children and their Families Program (Programa Comunitario Completo de Servicios de
Salud Mental para Nifios y sus Familias), también conocido como System of Care Program (Programa del Sistema de Cuidado).
El contrato esta respaldado por la Child, Adolescent, and Family Branch (Sucursal del Nifio, Adolescente y Familias) del Center
for Mental Health Services (Centro de Servicios de Salud Mental) de la Federal Substance Abuse and Mental Health Services
Administration (Administracién Federal de Servicios de Salud Mental y Abuso de Sustancias, SAMHSA) en contrato conjunto
con ORC-MACRO como los evaluadores nacionales del System of Care Program (Programa del Sistema de Cuidado). El fin del
estudio impulsado por las familias esta programado para antes de mediados de 2006.

Resultados positivos: Los resultados preliminares del proceso incluyen toma de decisiones conjuntas entre los miembros de

las familias y los investigadores de ORC-MACRO en todo el estudio; capacidad para aplicar las practicas de la investigacién en
conjunto con los principios de capacitacién y involucramiento de las familias; participacion consecuente de la mayor parte de
los investigadores miembros de las familias durante el curso del estudio; y mejoria de las habilidades de investigacion y involu-
cramiento de las familias de los miembros del equipo. El equipo recientemente desarrollé un informe sobre las lecciones apren-
didas y las recomendaciones sobre cémo implementar la investigaciéon impulsada por las familias.

Capacidad: Los hallazgos de este estudio tendran un impacto sobre las politicas y practicas de los sistemas de cuidado y sobre
la forma en que la investigacién se conduzca en los sitios de los sistemas de cuidado.

Fuente: Bates, B. (2005). The family-driven research study: Lessons learned by families and researchers working together (EI
estudio de investigacion impulsado por las familias: lecciones aprendidas de familias e investigadores trabajando en conjunto).
Atlanta, GA: ORC MACRO y Federation of Families for Children’s Mental Health (Federacién de Familias para la Salud Mental
Infantil).

Contacto: Para obtener mayor informacién, contactese con: Shannon Crossbear, Codirectora de Capacitacion y Evaluacion o
Trina Osher, Codirectora de Politica e Investigacién, Federation for Children’s Mental Health (Federacién para la Salud Mental
Infantil), 9605 Medical Center Drive, Rockville, MD 20850.
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cémo mejorar la implementacién de los servicios de Recomendaciones de la investigacién desde
salud mental basados en las escuelas usando un modelo la perspectiva de la familia/los jévenes
de capacitacién de familias (tal como en los estados de

New York y Utah, en los que el National Institute of Para fortalecer la investigacién impulsada por las fami-
Mental Health (Instituto Nacional de Salud Mental) lias y guiada por los jévenes, las autoridades encargadas
estd llevando a cabo un estudio de la adaptacién del de formular politicas y los investigadores deberfan:

modelo para escuelas del Parent Empowerment Pro- . .
p p e Promover las sociedades colaboradoras con las fami-

gram (Programa de Capacitacién de los Padres) (con- . ., . .,
lias y los jévenes para la investigacién.

sulte el Recuadro 5).
¢ Incrementar el uso de mediciones de resultados

positivos.

* Asegurar la diseminacién de los datos de resultados y

la investigacidn a través de técnicas y lenguaje féciles

de entender.

Recuadro 5: Estrategia—Apoyar la capacitacion de los padres

Parent Empowerment Program (Programa de Capacitacion de los Padres)

New York State Office of Mental Health (Oficina de Salud Mental del Estado de New York)

Mental Health Association of New York State (Asociacion de Salud Mental del Estado de New York) y la Columbia University
(Universidad de Columbia)

New York

Inicio: 2000

Objetivo: Facilitar la capacitacion y la educacion de los defensores de padres/familias o trabajadores como modo de mejorar el
acceso a, y el suministro, de servicios de salud mental mejorados para nifios y jévenes.

Sintesis del programa: El Parent Empowerment Program (Programa de Capacitacién de los Padres, PEP) fue desarrollado con la
colaboracién de la New York State Office of Mental Health (Oficina de Salud Mental del Estado de New York), la Mental Health
Association of New York State (Asociacién de Salud Mental del Estado de New York), e investigadores del Columbia University’s
Center for the Advancement of Children’s Mental Health (Centro para el Avance de la Salud Mental Infantil de la Universidad de
Columbia) y la Mount Sinai School of Medicine (Escuela de Medicina Mount Sinai, Mt. Sinai). Fue desarrollado sobre la base
de dos intervenciones basadas en la teoria para involucrar y capacitar a las familias. EI National Institute of Mental Health (Ins-
tituto Nacional de Salud Mental) ha financiado dos proyectos que se estan llevando a cabo para probar el PEP en dos entornos:
organizaciones de salud mental basadas en la comunidad y escuelas.

Historia: En el afio 2000, representantes de la Mental Health Association of New York City (Asociacion de Salud Mental de la
Ciudad de New York, MHA-NYC) (G. Stolper, Director), del NYC Parent Resource Center, Columbia University (Centro de Recur-
sos para Padres de NYC, Universidad de Columbia) (P. Jensen), Mt. Sinai (M. McKay), y de la Vanderbilt University (Universidad
de Vanderbilt) (L. Bickman) empezaron reuniones exploratorias que surgieron de las preocupaciones compartidas sobre las difi-
cultades de acceso a y la mala calidad de los servicios para nifios y familias pertenecientes a las minorias. Debido a estas pre-
ocupaciones, los colaboradores decidieron buscar los medios mas efectivos de mejorar los servicios infantiles de la MHA-NYC.
Este equipo determiné que los mejores medios para mejorar el acceso y la calidad seria a través del desarrollo de familias que
han sido capacitadas y se encuentran bien informadas. Como resultado, el equipo comenzé a revisar de forma sistematica la
literatura y toda la evidencia disponible con respecto a programas manualizados y documentados de capacitacién de los padres.
Los miembros del equipo también contactaron a otros investigadores basados en las universidades de todo el pais involucrados
en la investigacion en el area de capacitacion de los padres, organizaciones principales de proteccién de la salud mental, inclu-
yendo la Federation of Families for Children’s Mental Health (Federacion de Familias para la Salud Mental Infantil), la National
Alliance for the Mentally 11l (Alianza Nacional para Personas con Enfermedades Mentales), la National Mental Health Associa-
tion (Asociacién Nacional de Salud Mental), el Children and Adults with Attention-Deficit/Hyperactivity Disorder (Centro para
Nifios y Adultos con Trastorno de Déficit de Atencién/Hiperactividad), y centros de apoyo y capacitacion técnica soportados por
el gobierno federal, para obtener todos los materiales y manuales de capacitacién disponibles relacionados con las estrategias
de concesion de poder a los padres.

(continued)
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Recuadro 5: Estrategia—Apoyar la capacitacion de los padres (continued)

La investigacion detectd sélo un programa que cumplia con los criterios de (1) procedimientos de manualizacién detallada y
capacitacion explicita, (2) evidencia empirica que respalda la eficacia de la intervencién, y (3) factibilidad—una intervencién de
autoeficacia desarrollada por Heflinger y Bickman (1996). Sin embargo, la intervencién Bickman-Heflinger se prob6 en su ma-
yoria en familias caucésicas que pertenecian a la milicia, no en familias de color. Ademas, el estudio se llevé a cabo dentro de
un entorno enriquecido de servicios continuos (Fort Bragg, North Carolina), no en un entorno urbano con carencia de servicios.
Finalmente, el modelo no involucrd por completo a los miembros de la comunidad como colaboradores en el desarrollo de la
intervencién de capacitacion. Por lo contrario, el modelo fue Illevado a cabo y entregado mayormente seglin el punto de vista de
los profesionales. Los padres fueron receptores pero no agentes de cambio.

Usando un modelo colaborador de participacion, el equipo obtuvo una respuesta méas amplia de las partes interesadas sobre cémo
el manual se puede adaptar de forma mas efectiva a las necesidades de las familias de la MHA-NYC. Como resultado, se formé
una junta colaboradora, que consiste de partes interesadas-consumidores adicionales (incluyendo padres y representantes de las
politicas estatales/de la ciudad) para vigilar la adaptacién e implementacién del programa. La autoridad para tomar decisiones
es tomada por esta junta y dicha autoridad se comparte entre todos los asociados por igual. Se agregé a este proceso las opor-
tunidades constantes de comunicacién. La junta determiné que era necesario agregar numerosas areas de contenido al manual,
a fin de ayudar a los padres a tener una idea exacta sobre lo que deben solicitar. Por esto, ademés de ejercicios de autoeficacia,
desarrollo de funciones y capacitacién general sobre cdmo acceder a los servicios de salud mental, de cuidado primario y esco-
lares de la MHA-NYC, la junta solicité que se agregara informacién especifica adicional acerca de problemas de servicios comu-
nes relacionados con la depresién, problemas de conducta, trastornos por estrés traumaticos/postraumaticos, trastorno de hipe-
ractividad con déficit de atencién (ADHD), comorbilidad y administraciéon de medicamentos. EI manual se conceptualiza como
uno que contiene una serie flexible de areas de contenido, al cual se pueden agregar modulos adicionales seglin sea necesario.

Resultados positivos: La efectividad del PEP se encuentra en la actualidad sometida a pruebas y/o evaluaciones en tres proyec-
tos independientes llevados a cabo en dos tipos de entornos: organizaciones de salud mental basadas en la comunidad y escue-
las publicas en el estado de New York.

Capacidad: Un total de aproximadamente 130 padres/trabajadores de familias y 330 familias se encuentran o se encontraran
participando en dos proyectos de investigacién y un esfuerzo de evaluacién.

Fuentes: Para obtener mayor informacién, contactese con: Kimberly E. Hoagwood, Ph.D., Catedratica de Psicologia Clinica en
Psiquiatria, Columbia University (Universidad de Columbia) y Directora de los Research on Child and Adolescent Services (Ser-
vicios de Investigacion en Nifios y Adolescentes), New York State Office of Mental Health (Oficina de Salud Mental del Estado
de New York),1051 Riverside Drive, #78, New York, NY 10031.
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Creo que algo en lo que estamos de acuerdo en estos momentos es que no podemos

decir necesariamente que contamos con un sistema de salud mental infantil.

Charles Curie, Administrador, Substance Abuse and Mental Health Services Administration
(Administracién de Servicios de Salud Mental y Abuso de Sustancias),
U.S. Department of Health and Human Services
(Departamento de Salud y Servicios Humanos de los EE.UU.),
17 de julio, 2003.

Aun no contamos con un sistema asequible y disponible en el que familias con

necesidades de servicios puedan obtener lo que sus hijos y ellos mismos requieren.

Un participante de la reunion.

Desafios de los servicios desde la perspectiva de la familia/los jovenes

Fortaleciendo el apoyo a la familia en el
contexto de los servicios

Las preocupaciones que los participantes de la reunién
expresaron con respecto a la situacién de los servicios y
al suministro de servicios se agruparon en cuatro dreas.
Primero, y mds importante, condujeron la atencién a la
importancia del fortalecimiento del apoyo a las familias
y alos jévenes a través de la entrega de servicios y meca-
nismos de reembolso. Enfatizaron la funcién esencial de
las familias y los jévenes en el tratamiento de salud men-
tal infandil, y las habilidades y conocimiento con los que
éstos contribuyen. También enfatizaron cudn importan-
te era que los proveedores de servicios se esforzaran por
involucrar completamente a las familias y por mantener
un estdndar a fin de alentar su inclusién rutinaria en
discusiones y decisiones. Los participantes discutieron,
con frecuencia sobre la base de lecciones duras, sobre

el hecho de que la sobrevivencia en el sistema de salud
mental serfa mds ficil para los jévenes si se proporciona
el apoyo y la capacitacién que los padres necesitan para
entender sus derechos, los derechos de los jévenes y los
servicios que se encuentran disponibles. Ademds, todo
el sistema de servicios deberfa esforzarse por ayudar a las
familias y a los jévenes a desarrollar sus habilidades de

liderazgo y promover la autoproteccién.

Los participantes también informaron que la gama

de enfoques orientados a fortalecer el apoyo a las fa-
milias y los jévenes estd creciendo. Por ejemplo, uno
de los desarrollos mds importantes realizados durante
el periodo comprendido por los dltimos varios anos

es la implementacién de estrategias de apoyo cultural
y lingiifsticamente sensibles para las familias que las
ayudan a entender y a navegar los sistemas as{ como

a crear grupos de apoyo de iguales y una autoprotec-
cién (consulte los Recuadros 6 y 7 que describen tales
estrategias en Tampa, Florida a través de Familias La-
tinas “Dejando Huellas” y en Minnesota a través del
Parent-to-Parent Program (Programa Padre a Padre)
de la Minnesota Association for Children’s Mental
Health (Asociacién para la Salud Mental Infantil de
Minnesota). Algunos programas también emplean a
miembros de familias como intermediarios para ayudar
a las familias, tales como la Family League of Baltimo-
re City (Liga de Familias de la Ciudad de Baltimore)
en Baltimore, Maryland (consulte el Recuadro 8). En
otras dreas, como el condado de Burlington, New Jer-
sey, el apoyo y la proteccién a las familias se proporcio-
na conjuntamente con un manejo intensivo del caso y
bajo el auspicio de una entidad de manejo del cuidado

(consulte el Recuadro 9).
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Recuadro 6: Estrategia—Tratar las barreras lingiiisticas y culturales

Familias Latinas "Dejando Huellas”

Federation of Families for Children’s Mental Health (Federacion de Familias para la Salud Mental Infantil, FFCMH)
Sucursal de Tampa Bay

Tampa, Florida

Inicio: 2004
Objetivo: Promover la salud mental de familias de habla hispana y sus hijos a través de la proteccion, los servicios y el apoyo.

Sintesis del programa: Familias Latinas "Dejando Huellas” es la UGnica organizacién local creada para y por miembros de la co-
munidad de habla hispana para servir a nifios y jovenes de origen hispano con necesidades de salud mental y sus familias. La

organizacién se concentra en enfatizar las necesidades emocionales, del comportamiento y de salud mental de nifios y jévenes
dentro de la comunidad hispana local y en buscar recursos y apoyo para tratar dichas necesidades. Familias Latinas "Dejando

Huellas” es la sucursal oficial de la Federation of Families for Children’s Mental Health (Federacién de Familias para la Salud

Mental Infantil) y es la primera en el pais* dedicada a tratar las necesidades de salud mental de nifios y jévenes de origen his-
pano. Las reuniones y todos los negocios oficiales se conducen completamente en espafiol.

Historia: Los estudios realizados en el area de Tampa Bay (1990-2000) indicaron que las familias hispanas/latinas no estaban
recibiendo servicios de salud mental y otros servicios adecuados principalmente debido a las barreras lingliisticas y culturales.
La sucursal llevé a cabo su primera reuniéon en junio de 2004 en la que los padres discutieron sus necesidades y sus deseos de
organizar una sucursal de Federacion. Los fundadores del grupo tuvieron problemas para llegar a las familias en la comunidad.
Llegaron a la conclusién de que depositando la confianza en los padres y en los ayudantes naturales con conocimientos sobre
cémo navegar de forma exitosa a través del sistema de servicios de salud mental, ellos podrian ayudar a los padres a buscar los
servicios para el bienestar de sus hijos. La organizacion es una filial del Hispanic Services Council (Consejo de Servicios a His-
panos, HSC), una agencia local que refiere a familias que estan buscando servicios de salud mental para sus hijos a Familias
Latinas “Dejando Huellas”.

Un ayudante natural conduce visitas a hogares con familias que programan citas para aprender mas acerca de Familias Latinas
"Dejando Huellas” y servicios disponibles para sus hijos. Realizan visitas de seguimiento al hogar y conectan a las familias con
agencias y proveedores. Las familias aprenden a confiar y a tener esperanza, de modo que puedan decir, jSI PODEMOS! Los
padres se sienten mas motivados después de asistir a las reuniones de grupos de apoyo en la comunidad en las que se discute
acerca de problemas de salud mental. La organizacién proporciona educacion y orientacién para padres, auspicia conferencias,
realiza presentaciones en eventos de la comunidad y organiza actividades sociales y celebraciones. Se proporciona educacion y
orientacion a los padres para que se conviertan en entes activos e involucrados en sus propias comunidades.

Resultados positivos: Familias Latinas “Dejando Huellas” incluye una membresia diversa que representa a numerosas partes
del area de Tampa Bay. El grupo ha aumentado el estado de conciencia de los proveedores de salud mental en el condado de
Hillsborough con respecto a las diversas barreras culturales y lingliisticas que reducen el acceso a servicios para familias hispa-
nas, para quienes el inglés es un segundo idioma. El grupo de apoyo también anticipa la expansion de su membresia durante el
préximo afio y el aumento de la representacion de familias de diversas comunidades del condado de Hillsborough, incluyendo
Town ‘N Country, Wimauma, y Plant City.

Financiamiento: El grupo recibe financiamientos a través de una financiacion para desarrollar servicios de alcance a la comuni-
dad para la administracién de casos basados en las escuelas. Se estan buscando financiaciones adicionales de fuentes locales.

Capacidad: Familias Latinas "Dejando Huellas” cuenta actualmente con 33 miembros activos.

Contacto: Para obtener mayor informacién, contactese con: Luz Garay, Directora Ejecutiva al (813) 974-6212, Igaray@fmhi.usf.
eduoen 11725 N. 17th Street, C102, Tampa, FL 33612.

* Durante su historia, la Federacién ha establecido vinculos con un ntimero de organizaciones para las familias orientadas a culturas especificas, incluyendo una sucursal indioame-
ricana Tiwahe Akil Nawikcacijipi con sede en la Pine Ridge Indian Reservation (Reservacién India de Pine Ridge) en South Dakota, traducida al inglés como “Defend the Family”
(Defensa de la Familia), una sucural hispana en la parte este de Little Havana en 1993 y la Parent Resource Network (Red de Recursos para Padres) en Richmond. Tanto la Parent
Resource Network (Red de Recursos para Padres) como la Tiwahe Akil Nawikcacijipi (Defensa a la Familia) permanecen en operacion. Fuentes: Ramona White Plume, Barbara Huff y
Mareasa Isaacs. Comunicacién personal, 2006.
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Recuadro 7: Estrategia—Desarrollar redes de apoyo a los padres

Minnesota Association for Children’s Mental Health Parent-to-Parent Program (Programa Padre a Padre de la Asociacién
para la Salud Mental Infantil de Minnesota)
Minnesota

Inicio: 2002

Objetivo: Construir una red de informacién y apoyo para padres de nifios y jévenes con problemas de salud mental provenientes
de comunidades culturales diferentes que enfrentan desafios similares.

Sintesis del programa: E| Parent-to-Parent Program (Programa Padre a Padre) fue creado con la esperanza de que a través del
desarrollo de grupos de apoyo y la educacién de los padres de nifios con problemas de salud mental, ellos aprenderian a ser
defensores no sélo de sus propios hijos, sino también de un sistema mas cultural y lingliisticamente sensible, y de esta forma
mejorarian el sistema de salud mental en general. El programa ofrece:

e Un entorno familiar y cultural seguro en el que los padres puedan empezar a entender las necesidades de salud mental de
sus hijos.

e Conocimiento y competencia para localizar, acceder y emplear los recursos disponibles.
e Desarrollo de redes de apoyo para familias de nifios con necesidades de salud mental.

Historia: La Ramsey County Children’s Mental Health Collaborative (Sociedad Colaboradora para la Salud Mental Infantil del
Condado de Ramsey) financio el primer Parent-to-Parent Program (Programa Padre a Padre) en 2002, que prob6 ser todo un
éxito. El Parent-to-Parent Program (Programa Padre a Padre) fue adaptado a partir del National Disability Support Program (Pro-
grama Nacional de Apoyo a los Discapacitados) del mismo nombre. Durante el primer afio, la membresia en el programa au-
menté de cuatro a 25 padres. En 2003, la Minnesota Association for Children’s Mental Health (Asociacion para la Salud Mental
Infantil de Minnesota, MACMH) empezé a albergar el programa después de observar su potencial para causar un impacto impor-
tante en las diversas comunidades culturales de Minnesota.

Resultados positivos: Los padres participan con entusiasmo en los programas que son sensibles a sus diversas culturas, idiomas
y creencias. Un padre, después de haber sido orientado con respecto a la filosofia del programa por otro padre, implementé un
programa en su comunidad y en la actualidad protege la salud mental infantil a nivel local, estatal y federal.

Financiamiento: El programa se encuentra financiado por una variedad de fuentes, incluyendo la Minneapolis Foundation (Fun-
dacién de Minneapolis), la Saint Paul Foundation (Fundacién Saint Paul), y la Blue Cross y la Blue Shield (Cruz Azul y el Régi-
men Mutualista de Seguro de Enfermedad) de la Minnesota Foundation (Fundacién de Minnesota).

Capacidad: El Parent-to-Parent Program (Programa Padre a Padre) actualmente sirve a comunidades culturales afroamerica-
nas, somalies, latinas, hmong y camboyanas en Minnesota. Ademas de grupos de culturas especificas, St. Paul cuenta con un
programa para un grupo abierto. En total, el Parent-to-Parent Program (Programa Padre a Padre) sirve a aproximadamente 140
padres.

Contacto: Para obtener mayor informacién, contactese con Julie Ainsworth al (651) 644.7333, (800) 528-4511 (en Minnesota
Unicamente), info@macmh.org o en 165 Western Avenue North, St. Paul, MN 55102.
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Recuadro 8: Estrategia—Desarrollar y mejorar la protecciéon a las familias

Baltimore Families First (Las Familias de Baltimore Primero)
La Family League of Baltimore City (Liga de Familias de la Ciudad de Baltimore)
Baltimore, Maryland

Inicio: 2005

Objetivo: Permitir a padres de nifios con necesidades de discapacidad de desarrollo y de salud mental tener acceso a servicios
apropiados sensibles a sus culturas.

Sintesis del programa: El programa emplea a tres “Navegadores de Familias”, que a su vez son miembros de familias de nifios
con necesidades de discapacidad de desarrollo o de salud mental, para que brinden a los padres de nifios con desafios similares
acceso a servicios e informacién, tales como:

e Recursos de la Developmental Disabilities Administration (Administracion de Discapacidades de Desarrollo) e informacién de
los proveedores

e Grupos de apoyo a padres

e Campamentos y actividades recreacionales

e Apoyo para problemas del comportamiento en el hogar

e Pruebas y evaluaciones

e Servicios de preservacion de la familia

e Educacion de los padres

e Capacitacion de liderazgo

e Servicios de equipos interagencias para nifios con necesidades de servicios de multiples agencias
e Servicios de tutoria

e Recursos para el cuidado infantil

e Educacion especial sobre proteccién, incluyendo la asistencia a las familias en las reuniones del individualized education
program (programa de educacién individualizada, |EP)

e Cuidado de relevo

e Servicios de planeamiento a futuro

e Asistencia financiera para familias que estan enfrentando un desalojo o desconexién de los servicios publicos
e Asistencia en audiencias de justicia juvenil

Todos los servicios se brindan de forma gratuita a familias calificadas.

Historia: Baltimore Families First (Las Familias Primero de Baltimore) es una iniciativa de la Family League of Baltimore City
Inc. (Liga de Familias de la Ciudad de Baltimore, FLBC), una organizacion sin fines de lucro casi publica fundada en 1991.
Aunque no proporciona servicios directos, la organizacion se concentra en promover el cuidado centrado en las familias, basado
en la comunidad y culturalmente competente y se dedica a capacitar a las familias, a involucrar a las comunidades y a desarro-
Ilar sociedades publicas-privadas.

Resultados positivos: A pesar de su corta trayectoria, Baltimore Families First (Las Familias Primero de Baltimore) ha evitado ya
el desalojo de siete familias de nifios autistas.

Financiamiento: El programa esté respaldado por una subvencion federal llamada Family Support 360 Implementation Grant
(Subvencién para la Implementacion del Apoyo Total a las Familias) a través de la Administration on Developmental Disabilities
of Maryland (Administracion de las Discapacidades de Desarrollo de Maryland) y la (Maryland) Governor’s Office of Children,
Youth and Families (Oficina del Gobernador para Asuntos sobre Nifios, Jévenes y Familias [de Maryland]). EI presupuesto anual
de operacién del programa es de $312,500.

Capacidad: Se sirve a entre 50 y 60 familias en la ciudad de Baltimore de nifios con necesidades de discapacidad de desarrollo
y/o de salud mental de edades que oscilan entre recién nacidos y 21 afios. El programa responde aproximadamente 100 llama-
das al afo.

Contacto: Para obtener mayor informacién, contactese con Robin EI-Amin, Navegador de Familias al (410) 662-5500, Anexo:
267, rparentadvocate@aol.com, o en 2700 North Charles Street, Baltimore, MD 21218.
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Recuadro 9: Estrategia—Formar organizaciones locales de apoyo a las familias

Family Support Organization of Burlington County (Organizaciéon de Apoyo a las Familias del Condado de Burlington)
Condado de Burlington, New Jersey

Inicio: 2001

Objetivo: Proporcionar apoyo, educacion y proteccion individual a padres inscritos en un tratamiento intensivo de una organi-
zacion de manejo del cuidado, asi como programas de alcance a la comunidad para otros padres de nifios con problemas del
comportamiento, emocionales o de salud mental.

Sintesis del programa: La Family Support Organization of Burlington County (Organizacién de Apoyo a las Familias del Condado
de Burlington) realiza cuatro actividades primarias:

e Sociedades de apoyo a las familias que aseguran el apoyo y la proteccién de iguales para familias involucradas en el manejo
del cuidado de la salud mental intensiva.

e Esfuerzos de alcance a la comunidad disefiados para involucrar a las familias, cuyos hijos no reciben servicios de manejo de
casos intensivos, a través de grupos de apoyo y eventos impulsados por el préjimo.

e Asociaciones de jovenes que buscan capacitar a los jévenes con necesidades emocionales, de comportamiento o de salud
mental ya que se unen a programas de liderazgo positivo de iguales y de autoproteccion.

e Una linea telefénica de ayuda

Historia: EI movimiento general hacia el sistema de la filosofia del cuidado conllevé a la concesion de la subvencién federal de
la SAMHSA para un esfuerzo del sistema de cuidado en el condado de Burlington. Como parte de este esfuerzo surgi6 una or-
ganizacion de apoyo a las familias. Poco después, el estado de New Jersey implementé sistemas de cuidado en todo el estado.
Cada condado contaba con una organizacién de apoyo a las familias completamente financiada con la misién de trabajar de
forma extensiva con los padres de nifios inscritos en tratamientos intensivos de organizaciones de manejo del cuidado, asi como
en programas de alcance a la comunidad.

Resultados positivos: Los padres involucrados con una organizacion basada en las fortalezas, centrada en la comunidad, impul-
sada por las familias han experimentado resultados alentadores, tales como:

e Mejor acceso a los servicios

e Mejor conocimiento sobre como navegar el sistema

e Habilidades para influenciar a nivel local, estatal y nacional, y habilidades de liderazgo
e Disminucion de la sensacion de aislamiento

e Cambios en las politicas

e Giro en las dinamicas entre profesionales y padres

Financiamiento: La Family Support Organization (Organizacion de Apoyo a las Familias) es financiada principalmente por el
estado de New Jersey ademas de varias subvenciones locales. El presupuesto anual es de aproximadamente $453,000.

Capacidad: La Family Support Organization of Burlington County (Organizacioén de Apoyo a las Familias del Condado de Burling-
ton) cuenta con personal para apoyar a los padres de 180 nifios inscritos en la organizacién de manejo del cuidado. La organi-
zacion trabaja con los padres hasta que éstos consideran que pueden protegerse a si mismos. La organizacién también intenta
involucrar al mayor nimero de miembros de la comunidad como le es posible en sus esfuerzos de alcance.

Contacto: Para obtener mayor informacién, contactese con Deborah Kennedy, Directora Ejecutiva al (609) 265-8838, Anexo:
774, dkennedy@fsoburlco.org o en Eayrestown Road, Lumberton, NJ, 08048.

Los participantes también informaron acerca de es- El Latino Support Center (Centro de Apoyo a los Lati-
trategias que vinculan el apoyo culturalmente sensible nos) del FIC ha incrementado el acceso a los servicios
para las familias con la recepcién de tipos particulares de apoyo a las familias y facilitado la inclusién de una
de servicios. Por ejemplo, en el condado de Maricopa, gama diversa de voces de familias con respecto a las po-
Arizona, el Family Involvement Center (Centro de liticas y reformas, en trabajo conjunto con la Regional
Involucramiento para las Familias, FIC) soporta una Behavioral Health Authority (Autoridad Regional de
serie de reformas de salud del comportamiento infantil la Salud del Comportamiento, RHBA), ValueOptions
a través de una entidad administradora: ValueOptions. (consulte el Recuadro 10).
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Recuadro 10: Estrategia—Apoyar a las familias y coordinar los servicios a través de organizaciones de cuidado manejadas
a nivel local

Latino Parent Support Group (Grupo de Apoyo a Padres Latinos)
Arizona Family Involvement Center (Centro de Involucramiento para las Familias de Arizona)
Maricopa, Arizona

Inicio: 2003

Objetivo: Asistir y apoyar a las familias y proveedores de cuidado, y ayudar a las autoridades encargadas de formular las politi-
cas, a las agencias y a los proveedores a transformar los sistemas para asegurar que los nifios y jévenes con trastornos emocio-
nales, del comportamiento o de salud mental tengan éxito en las escuelas, vivan con sus familias, eviten la delincuencia y se
conviertan en adultos productivos.

Sintesis del programa: El Latino Parent Support Group (Grupo de Apoyo a Padres Latinos) es un programa del Family Involve-
ment Center (Centro de Involucramiento para Familias, FIC), que sirve al condado de Maricopa, el condado méas poblado del
estado de Arizona. El grupo de apoyo se reline mensualmente y proporciona una cena completa y cuidados infantiles en el sitio
para los participantes. Empleando un formato mixto de agendas abiertas y oradores programados, el grupo ofrece un foro para
padres para que discutan acerca de sus problemas y obtengan perspectivas de las experiencias de otros padres. Las reuniones
del grupo de apoyo se conducen en espafiol. Todos los materiales se preparan en espafiol y en inglés. A través de una subven-
cion especial, el FIC adquirié un sistema de audio que facilita la participacion de oradores de habla hispana e inglesa en pre-
sentaciones, grupos de enfoque, y otras actividades, habilitando la traduccién en tiempo real de un idioma al otro.

Historia: EI FIC surgié en 2002 del "300 Kids Project” (Proyecto de 300 Nifios) de Arizona, un proyecto piloto ordenado des-
pués del acuerdo del juicio "Jason K” de Arizona. (Consulte el Recuadro 21.) En octubre de 2003, ocho individuos asistieron

a la reunién de apoyo y a raiz de esta reunion se formé el Latino Parent Support Group (Grupo de Apoyo a Padres Latinos). El
Latino Parent Support Group (Grupo de Apoyo a Padres Latinos) se convirtié en un grupo alimentador natural de actividades
patrocinadas por el FIC. Otras actividades llevadas a cabo por el FIC, y que resultaron consecuentes con las iniciativas de refor-
ma estatales de esa época, incluyeron asegurar que los padres estuvieran involucrados de forma activa en el planeamiento, ca-
pacitacién y facilitacion del Arizona Model (Modelo de Arizona) a fin de estar disponibles para proveedores que se encontraban
en el proceso de contratar a miembros de familias para que formaran parte de los servicios integrales del Child and Family Team
(Equipo de Nifios y Familias). EI FIC recluté a miembros de familias, investigd a los candidatos y extendié recomendaciones a
los proveedores que necesitaban contratar a Socios de Apoyo a las Familias. Al mismo tiempo, la Regional Behavioral Health
Authority (Autoridad Regional de la Salud del Comportamiento, RHBA), ValueOptions, comenzé a ofrecer una capacitaciéon para
el nuevo modelo de Arizona relacionado con la salud del comportamiento infantil formado a raiz de las reformas de Jason K. Las
reuniones organizadas por el FIC se convirtieron en eventos para padres y profesionales en los que podian aprender los unos de
los otros.

Resultados positivos: Los resultados principales del trabajo del Latino Parent Support Group (Grupo de Apoyo a Padres Latinos)
incluyen: un mejor acceso a los servicios de apoyo a las familias para familias de origen cultural/étnico y linglistico diverso;
oportunidades expandidas de expresar perspectivas para esfuerzos de planeamiento a nivel local, regional y estatal a fin de apo-
yar a las familias; la creacion y la expansion de un cuerpo de individuos de diversos origenes culturales, étnicos y linglisticos
preparados para protegerse a si mismos y proteger a otros. Ejemplos especificos de estas estrategias incluyen un grupo de enfo-
que llevado a cabo en 2005 que condujo la atencién a los problemas de acceso que la comunidad latina enfrenta; las recomen-
daciones de estas “voces de familias” sirvié para que los proveedores, agencias de servicios infantiles y la RHBA local se dieran
cuenta acerca de la desigualdad en los servicios. Como resultado, estos problemas estan siendo tratados por ValueOptions, la
cual se encuentra trabajando directamente con los proveedores para asegurar un suministro de servicios de mayor calidad y mas
cultural y lingliisticamente apropiados a la comunidad latina. Padres de habla hispana participaron recientemente en la reunién
anual de planeamiento Jason K con los abogados demandantes, el Arizona Department of Health Services (Departamento de
Servicios de Salud de Arizona), ValueOptions, y los Comprehensive Service Providers (Proveedores de Servicios Completos) del
contrato de cuidado manejado. Todos las partes interesadas se reunieron en la misma mesa y todos tuvieron la oportunidad de
hacer recomendaciones.

Financiamiento: El financiamiento es proporcionado por el Arizona Department of Health Services (Departamento de Servicios
de Salud de Arizona), la Division of Behavioral Health Services (Divisién de Servicios para la Salud del Comportamiento), la
RBHA (ValueOptions), y otras fuentes.

Capacidad: El Latino Parent Support Group (Grupo de Apoyo a Padres Latinos) cuenta con 184 miembros activos. Emplea a dos
personas para que realicen las reuniones mensuales, asi como a tres proveedores de cuidado de relevo para nifios para los 20 a
24 nifios que acompafan a sus padres a las reuniones. Los asistentes de las reuniones del FIC incluyen los padres y los provee-
dores de cuidado de mas de 15,000 nifios en el sistema publico de salud del comportamiento.

Contacto: Para obtener mayor informacién, contactese con Josie Gutierrez Bejarano al (602) 288-0155, Anexo: 207, (602)
396-1753 (celular), josie@familyinvolvementcenter.org, o en 1430 E. Indian School Road, Suite 110, Phoenix, AZ 85013.
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Necesitamos ofrecer servicios donde estan las familias.

Un participante de la reunion.

Si no le ofrecemos tratamiento a una mama [deprimida], estamos creando

la nueva generacion de problemas para sus hijos. No contamos con una forma

para conectar los sistemas de salud mental de los adultos y los nifios.

Un participante de la reunion.

Ofreciendo servicios apropiados de acuerdo
al desarrollo donde estdn los nifos, los
jévenes y las familias

Un tema que surgié de forma repetitiva durante las
discusiones fue que las familias y los jévenes desean
servicios que estén listos para ser accedidos y que sean
accesibles en cortes, escuelas y otros entornos y siste-
mas no relacionados con la salud mental. Los servicios
también deberfan estar listos para ser accedidos por
nifios que viven en comunidades con altas tasas de
violencia. Los servicios especiales en los que los partici-
pantes hicieron hincapié incluyen la educacién de ca-
lidad, especialmente en programas residenciales, clases
para jévenes a fin de que adquieran habilidades para
vivir de forma independiente, servicios de transicién
para adultos jévenes que han sobrepasado la edad li-
mite para participar del sistema de jévenes, un sistema
de tratamiento de familias para conectar de una mejor
forma el sistema de salud mental de los adultos y los
nifios, y programas de intervencién temprana. Los par-
ticipantes de la reunidn solicitaron a los proveedores de
servicios ofrecer programas de capacitacién y de desa-
rrollo de fuerza laboral, con un énfasis especial en la re-
duccidn del estigma. Se recomendaron colaboraciones
para la capacitaciones que involucraban universidades
y comunidades. Los participantes también solicitaron
el cambio a un énfasis renovado a fin de promover el
bienestar mental y las competencias sociales y de com-
portamiento positivas, asi como servicios vinculados

a puntos de transicion (tales como nifios pequefios

que estdn a punto de comenzar la escuela o jévenes en

transicion al sistema de salud mental para adultos).

Ellos consideraron que demasiados de los servicios
atn no estdn basados en las fortalezas y no incorporan
la recuperacién reconstructiva dentro de las comuni-
dades. Los padres y los miembros de familias desean
profundamente que sus hijos tengan oportunidades
que promuevan habilidades que pueden emplearse en
el mundo real y que capturen la imaginacién de la ju-
ventud. Un ejemplo lo constituye un proyecto en San
Francisco creado por el Youth Communication Team
of Pacific News Services (Equipo de Comunicacién de
J6venes de Pacific News Service), una organizacién de
multimedia. El proyecto, California Council of Youth
Relations (Consejo de Relaciones Juveniles de Cali-
fornia), brinda un foro para la proteccién de jévenes y
apoyo a iguales, y la oportunidad de aprender habilida-
des de comunicacién esenciales (consulte el Recuadro
11). Los jévenes expresaron la necesidad de estrategias
de prevencién e intervencién basadas en las fortalezas

que busquen involucrarlos (consulte el Recuadro 12).
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Recuadro 11: Estrategia—Promover la proteccion de jovenes por otros jovenes, el apoyo y el desarrollo de habilidades

California Council on Youth Relations (Consejo de Relaciones Juveniles de California)
San Francisco, California

Inicio: 2005

Objetivo: Brindar un evento no adversario en el que personas jovenes puedan intercambiar consejos, desarrollar habilidades de
proteccion y proporcionar perspectivas a autoridades encargadas de formular politicas y profesionales que toman decisiones
que dan forma a sus vidas diarias y a los sistemas que los afectan—Bienestar infantil, justicia juvenil, cuidado temporal, salud
mental y educacion.

Sintesis del programa: El California Council on Youth Relations (Consejo de Relaciones Juveniles de California, CCYR) es un
nuevo proyecto del Pacific News Service’s Youth Communications Team (Equipo de Comunicacion de Jévenes de Pacific News
Services). Trabajando con jévenes y ancianos de una amplia variedad de organizaciones basadas en la comunidad, el equipo del
proyecto desarrollé una oficina de discursos de asesores jévenes con experiencia, conocimientos y sabiduria especificos en sis-
temas actuales que afectan a la juventud. La CCYR Speakers’ Bureau (Oficina de Discursos del CCYR) brinda acceso a las voces
crudas de jévenes que con frecuencia faltan en las discusiones sobre sistemas juveniles, y forma relaciones laborales construc-
tivas y productivas entre jovenes, autoridades encargadas de formular politicas, legisladores y proveedores de servicios. A través
de su participacion en el CCYR, las personas jovenes aprenden a actuar como defensores, activistas y asesores, afectando los
cambios en ellos mismos y en los sistemas que tienen un impacto directo en sus vidas. Ademas, la red de organizaciones basa-
das en la comunidad y orientadas a los jévenes (CBO) del proyecto ayuda a crear oportunidades para que los jévenes formen la
agenda del CCYR con sus preocupaciones, las cuales incluyen justicia del medioambiente, salud, salud sexual, vagabundismo,
violencia, emancipacion y educacion.

Historia: Pacific News Service (PSN), una organizacién sin fines de lucro con 35 afios de experiencia, comenzd como un ser-
vicio de noticias alternativo para periédicos regulares durante la Guerra de Vietnam, y ha evolucionado hasta llegar a ser una
organizaciéon de multimedia dedicada a Ilevar las voces e ideas menos escuchadas al foro publico. La misién de PNS desde
mediados de los 90 ha sido crear comunicaciones mas completas a través del contenido que produce y a través del desarrollo
y fortalecimiento de los medios de comunicacién juveniles y étnicos que reflejan y sirven a los segmentos mas desconectados
de la sociedad. YO! Youth Outlook, el proyecto juvenil bandera, integra e incuba el trabajo de numerosos proyectos de media
especializada: The Beat Within (jévenes encarcelados), Silicon Valley De-Bug (trabajadores temporales), Sprawl (voces subur-
banas), Roaddawgz (jévenes vagabundos), SNAG (nativoamericanos) y Afghan Journal. PNS también administra una asociacién
de media étnica. EI Youth Communications’ Team (Equipo de Comunicacién de Jévenes) del cual forma parte el CCYR, utiliza
la redaccién, la ilustracion, el video, la radio y los eventos para sacar a la luz voces de jévenes no escuchadas y promover el
compromiso civico. Ademas de las publicaciones impresas mencionadas anteriormente, PNS produce un programa de television
semanal para la filial local de Warner Brothers; propagandas semanales en la radio para Street Soldiers de KMEL, Flashpoints
de KPFA, Hard Knock Radio y Upfront de KALW; y foros de jévenes llevados a cabo en el Commonwealth Club. Las personas
jovenes del CCYR que han experimentado la encarcelacion y el cuidado temporal se han convertido en expertos y recursos de
informacion estratégica para las autoridades encargadas de formular politicas y profesionales.

Resultados positivos: EI CCYR cumplié numerosos objetivos principales en su primer afio:

e La oficina de discursos de jovenes con méas de 50 personas jévenes con experiencia en los sistemas de justicia juvenil, salud
mental y cuidados temporales que sienten entusiasmo por hablar en publico acerca de sus experiencias y recomendaciones.
Cada mes se reclutan de dos a tres jévenes nuevos para que formen parte de la oficina de discursos.

e Un plan de 10 puntos para estrategias de prevencién e intervencién que beneficiaran la salud mental de personas jévenes
involucradas en los sistemas del condado/estatales.

e Mesas redondas sobre politicas en Sacramento llevadas a cabo por la California Research Bureau (Oficina de Investigaciéon de
California) a las que asisten alrededor de 300 personas que incluyen: 20 oradores jévenes, 15 organizaciones basadas en la
comunidad de todo el estado, 4 legisladores y entre 50 y 70 autoridades encargadas de formular politicas.

e Un DVD que captura las 10 recomendaciones principales que los jévenes han dado acerca de la salud mental.
e 10 paneles de jévenes para una gama de organizaciones publicas y privadas.

e Discusiones dirigidas por jévenes con invitados expertos en los campos de la educacion, la justicia juvenil, las leyes, y la
reforma de politicas. Entre los invitados se ha incluido a Raquel Danoso, una analista de politicas educacionales en el Latino
Issues Forum (Foro de Problemas de Latinos); Gina Peralta, una oficial de libertad condicional del condado de Santa Cruz; y
Vylma Ortiz, una investigadora de la reclusiéon desproporcional de las minorias.

Capacidad: EI Youth Communication’s Team (Equipo de Comunicacién de Jévenes) sirve a mas de 6,000 jévenes al afio, 500 de
los cuales reciben los servicios de forma intensiva.

Contacto: Para obtener mayor informacién, contactese con: Patricia Johnson al (415) 503-4170, pjohnson@newamericamedia.
org, 0 en 275 Ninth Street, San Francisco, CA 94103.
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Recuadro 12: Diez estrategias de prevencion e intervencion basadas en las fortalezas para la salud mental de jévenes de
California desarrolladas por el Youth Communications Team (Equipo de Comunicacion de Jévenes)

Prevencion
;Como se pueden mejorar los sistemas de educacion, cuidado temporal y justicia juvenil para apoyar los esfuerzos propios de
las personas jévenes orientados a mantener su salud mental?

1) Establecer relaciones con adultos de largo plazo.
Mantener relaciones de largo plazo con adultos que estén disponibles de forma constante. Saber que un adulto no renunciara
ni se iré abre las puertas a la comunicacion.

2) Comprender la funcién de los medicamentos.
Se deberia proporcionar a las personas jévenes una explicacion clara sobre la forma en que sus medicamentos prescritos ac-
than, incluyendo los efectos secundarios y cémo se sentiran cuando dejen de tomarlos.

3) Considerar el factor confidencialidad.
Aclarar desde un primer momento qué informacién se mantendré confidencial y qué informacién no puede mantenerse confi-
dencial para que la persona joven pueda tomar una decisién segura sobre lo que desea compartir.

4) Buscar entornos culturalmente positivos.

A las personas jévenes con frecuencia se les pide que pasen el periodo de curacién en entornos institucionales. Permitir que
las personas jovenes disefien y afecten sus entornos —desde solicitar reunirse con su terapeuta en una tienda de donuts hasta
elegir los cuadros de las paredes— los abriran a relaciones positivas con adultos.

5) Escuchar la voz de los jévenes.
Las personas jovenes deberian ser consideradas como expertos en lo que han experimentado y en lo que necesitan.

Intervencion
/Qué clases de intervenciones cambian la mentalidad de las personas jovenes que han experimentado traumas, de forma que
no repitan el abuso o el autoabuso que aprendieron como herramientas de afrontamiento?

6) Cultivar intereses personales.

Usando fondos para la salud mental e invirtiendo tiempo para ayudar a que una persona joven tenga acceso a la musica, el arte,
los deportes, la danza u otras actividades puede construir el autoestima que tiene una vida propia mas alla de la terapia.

7) Arreglar la situacion, no sélo al nifio.

Muchas personas jovenes necesitan ayuda para encontrar trabajos, departamentos o ayuda con la escuela. Adultos que encuen-
tran soluciones practicas pueden ganarse la confianza de personas jovenes en el proceso de curacion.

8) Proporcionar buena informacion.

Las personas jévenes toman decisiones geniales cuando cuentan con informacién precisa en la que ellos confian.

9) Evitar las etiquetas y el estigma.

Las etiquetas, como deprimido, e incluso las palabras “terapia” y “salud mental” cargan un estigma que puede desalentar a las
personas jovenes.

10) Ser un modelo de funcién.

Las personas jovenes con frecuencia responden de forma positiva a sus iguales o tutores adultos que han “pasado por eso” y
con los que pueden identificarse, como también a modelos de cambios de vida exitosos.

Fuente: YO!TV. (2006). Bringing young people to the policy table: A year of discussions on mental health in foster care, juvenile justice, and education (Trayendo a las personas
jovenes a la mesa de las politicas: un afio de discusiones sobre la salud mental en el cuidado temporal, la justicia juvenil y la educacién [Documental]. Sacramento y San Francisco,
CA: California Research Bureau (Oficina de Investigacion de California) y Pacific News Service.

Recomendaciones de servicios desde * Proporcionar servicios y apoyo atentos, impulsados
la perspectiva de la familia/los jévenes por las familias, guiados por los jévenes en entornos

que estén listos para ser accedidos por nifos, jévenes
Para fortalecer el apoyo a las familias y los jévenes en el y sus familias.

contexto de los servicios, las autoridades encargadas de e Llevar los servicios impulsados por las familias y

formular politicas, los investigadores y los proveedores guiados por los jévenes a la realidad.

deberfan: ) .
* Promover el bienestar mental y las competencias

o 1li 14 - . . .. .
Hacer del apoyo a las familias y jévenes un compo sociales y del comportamiento positivas involucrando a

nente financiado y esencial del suministro de servicios. nifios y jovenes en actividades interesantes y apropiadas.
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Suministrando pricticas basadas en la
evidencia en el contexto de los valores
familiares y culturales

Muchos participantes mencionaron problemas rela-
cionados con las pricticas basadas en la evidencia. Las
précticas basadas en la evidencia son intervenciones
clinicas y apoyo sobre los cuales existe una rigurosa
investigacién que demuestra su continua efectividad.’
Las preocupaciones incluyeron la percepcién de que

la capacitacién para précticas basadas en la evidencia
con frecuencia incorpora de forma indirecta conceptos
que conllevan a culpar a los padres; la creencia que en
la prictica, los tratamientos basados en la evidencia
pueden limitar la creatividad y flexibilidad para alcan-
zar los resultados exitosos que las familias y los nifios
desean; y, la impresién de que existe una desconexién
entre la reforma de Medicaid y las prdcticas basadas en
la evidencia. Los participantes notaron que uno de los
desafios era como ofrecer y mantener opciones de pro-
veedores, servicios y apoyo que resultaran congruentes
con la cultura de la familia, en especial en comunida-
des de color. Actualmente, existe poca investigacién
para determinar el impacto de las intervenciones
culturalmente especificas, impulsadas por las familias
y guiadas por los jévenes con respecto al suministro
de servicios. En particular, muchas intervenciones y
précticas exitosas basadas en la comunidad carecen de
evidencia empirica rigurosa y requieren ser parte de
una cartera de investigaciones para determinar y/o va-
lidar su efectividad. De forma similar, algunas prdcticas
consideradas como basadas en la evidencia carecen de
componentes de compromiso con la familia, los jéve-
nes o la comunidad, u otros factores que pueden per-
mitir una mejor adaptacién en comunidades en las que

no se realizaron pruebas iniciales.

Los miembros de las familias y los jévenes también
informaron sobre su preocupacién con respecto a las
précticas basadas en la evidencia ya que éstas han he-
cho poco por facilitar la implementacién de politicas
para capacitar a las familias y a los jévenes. Desde
esta perspectiva, identificaron cuatro problemas im-
portantes. Primero, expresaron que deberfa mostrarse

el mismo respeto a la experiencia de todas las partes

interesadas, incluyendo padres, familias, jévenes, pro-
fesionales, organizaciones comunitarias, fuentes de fi-
nanciamiento e investigadores académicos. Con mucha
frecuencia, ellos no sienten este respeto. Segundo, no
existe siempre un cdlculo honesto de las limitaciones
de los tratamientos basados en la evidencia. La exis-
tencia de evidencia para apoyar a una préctica en par-
ticular no significa necesariamente que una prictica es
apropiada en todos los entornos para todos los nifios,
jévenes y familias. Tercero, existe una carencia general
de reconocimiento con respecto al hecho de que las
précticas basadas en la evidencia deben estar basadas y
estar integradas con un sistema de filosoffa del cuidado
que enfatiza la competencia cultural, la capacitacién
de las familias y los jévenes, las prdcticas apropiadas

de acuerdo al desarrollo y los procesos basados en la
comunidad. Como ejemplos, mencionaron a las in-
vestigaciones que sugieren resultados no consecuentes
cuando los tratamientos basados en la evidencia se
implementan en entornos del mundo real.* Por dltimo,
estaban preocupados de que los debates sobre las préc-
ticas basadas en la evidencia con frecuencia involucran
el uso de lenguajes complejos para definir y tratar los
problemas.

Fortaleciendo los servicios y el apoyo para
jévenes con muchas necesidades

Los participantes también trataron la necesidad de
mayores esfuerzos para mejorar los resultados y las
experiencias diarias para nifios y jovenes que estdn
enfrentando los niveles mds altos de desafio. Por ejem-
plo, a pesar del costo y la atencién reciente prestada al
problema, muchos estados contintian enviando a los
nifios y jévenes fuera del estado para que reciban los
servicios, y muchos padres atin deben renunciar a la
custodia a fin de acceder a los servicios. (Consulte el
Recuadro 13 para observar cémo Kansas, con el apoyo
de la organizacién de padres del estado, ha intentado
tratar la renuncia a la custodia.) Muchos participantes
consideraban que la carencia de progreso con respecto
a este problema de renuncia a la custodia refleja la ca-
rencia de compromiso con un modelo de suministro

de servicios basados en la comunidad.
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Recuadro 13: Estrategia—Reducir la tasa de renuncia a la custodia

Kansas Home and Community-Based Services Waiver for Children with Serious Emotional Disturbance (Exencién de Servicios
Basados en la Comunidad y en el Hogar de Kansas para Niiios con Trastornos de Enfermedad Mental Severos)
Kansas

Inicio: 1998

Objetivo: Disminuir la necesidad de la colocacién fuera del hogar incrementando la gama de servicios basados en la comunidad
que sean elegibles para el reembolso de Medicaid.

Sintesis del programa: La Kansas Home and Community-Based Services Waiver (Exencién de Servicios Basados en la Comu-
nidad y en el Hogar, HCBS) de Kansas para nifios con trastornos de enfermedad mental severos (SED) expande la elegibilidad
para acceder a Medicaid de familias cuyos ingresos exceden el umbral estandar, considerando inicamente el ingreso del nifio
para propésitos de la exencién. Los servicios expandidos reembolsables de Medicaid incluyen facilitacién de servicios integra-
les, apoyo a los padres, cuidado de relevo y apoyo para la vida independiente. Con estos nuevos servicios asi como la terapia
en casa, el manejo del caso y el cuidado por un asistente, se les presenta a los padres alternativas al cuidado fuera de casa, de
esta forma, pueden mantener a sus hijos en casa y en sus comunidades.

Historia: Kansas tiene una larga trayectoria con respecto a la adopcion del proceso de servicios integrales y la recepcién de apo-
yo por parte del gobierno federal para crear servicios impulsados por las familias. La U.S. Substance Abuse and Mental Health
Services Administration (Administraciéon de Servicios de Salud Mental y Abuso de Sustancias, SAMHSA) de los EE.UU. financio
dos sitios para la demostracion del sistema de cuidado, a fin de desarrollar servicios basados en la comunidad. Los datos de es-
tas iniciativas sugieren que tratar a los nifios con trastornos de enfermedad mental severos en la comunidad es rentable en com-
paracién con el cuidado hospitalario estatal. Una alianza entre los proveedores de servicios de salud mental, servicios sociales

y familias (constituida con el nombre Keys for Networking [Claves para Interrelacionarse]) influencié al poder legislativo estatal
para que financiara la exencién en 1998 y un sistema de cuidado para las familias en todo el estado en 2000.

Resultados positivos: Una evaluacion independiente realizada en 2005 hallé que el programa de exencién habia logrado un me-
jor acceso, resultados de calidad y rentabilidad. Los nifios con SED cubiertos por la exencién tienen méas posibilidades de estar
en un hogar permanente, tener menos interacciones con las agencias de cumplimiento de la ley (99 por ciento no tiene ningln
contacto con las agencias de cumplimiento de la ley), y experimentan un mejor rendimiento en la escuela, incluyendo notas
mas altas (87 por ciento se encontraron en el promedio o por encima del promedio) y un incremento en la asistencia a clases
(85% asistia regularmente) en comparacién con nifios con SED que no participan del programa de exencién. Ademas, el 98%
de los servicios ha documentado el involucramiento de un equipo de servicios integrales y el 96% fueron considerados como
servicios centrados en las familias. El costo anual por nifio en la exencion oscilé entre $4,613 en 2000y $13,587 en 2003
en comparacién con los costos por nifio para hospitalizaciones de entre $24,972 en 2000 y $26,236 en 2002, y constituyd la
opcion de cuidado administrado por el estado de menor costo (cuidado temporal, detencién juvenil, cuidado residencial) para
nifios con SED.

Financiamiento: La exencion se encuentra financiada principalmente a través de Medicaid. Se exige a Kansas brindar el 39%
del financiamiento. En 2002, el estado empez6 a cobrar comisiones a los padres de familias seleccionadas con los medios
necesarios para contribuir con una porcién de los servicios que se suministraban a sus hijos. Las comisiones de los padres cons-
tituyen una parte de la porcién financiada por el estado. EI gobierno federal proporciona el 61 por ciento restante a través de

su programa compensatorio. En 2002, el costo total de la exencién fue de $6.5 millones, incluyendo una contribucién de $2.5
millones del estado de Kansas.

Capacidad: En el afio fiscal 2004, se sirvié a aproximadamente 2,000 nifios a través de la Kansas Home and Community-Based
Waiver (Exencién Basada en la Comunidad y en el Hogar de Kansas).

Fuentes: Adams, J. (2003). Testimonio ante el Senate Committee on Government Affairs (Comité del Senado para Asuntos
Gubernamentales). En una comisién sobre asuntos gubernamentales, Senado de los Estados Unidos. Nowhere to turn: Must
parents relinquish custody in order to secure mental health services for their children? (Desesperanzados: ;Deben los padres
renunciar a la custodia a fin de asegurar el suministro de servicios de salud mental para sus hijos?) Washington, DC: Oficina
de Impresiones del Gobierno de los EE.UU.; pagina principal del sitio web del gobierno de Kansas <www.kansas.gov>. Kansas
Department of Social and Rehabilitation Services (Departamento de Servicios Sociales y de Rehabilitaciéon de Kansas) <www.
srskansas.org/services/hcbs.htm>. Barfield, S. T.; Holmes, C.; Chamberlain, R.; Corrigan, S. K.; y Barket, A. (2005). Home and
community-based services: Mental health waiver for children and youth with severe emotional disturbance (Servicios basados
en la comunidad y en el hogar: exencion para la salud mental de nifios y jovenes con trastornos de enfermedad mental seve-
ros). Lawrence, KS: University of Kansas School of Social Welfare (Escuela de Bienestar Social de la Universidad de Kansas),
Children’s Mental Health Research Group (Grupo de Investigacién sobre la Salud Mental Infantil).
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Una segunda preocupacion era que el sistema de enfo-
que al cuidado estaba disefiado para unir a las familias
en un sistema de cuidado unificado; los participantes
notaron que esta visién de coordinacién interagencias,
apoyo a las familias y planes de objetivos individua-
lizados atin requiere ser logrado, con la excepcién de
un ndmero limitado de nifios. Otra drea que requiere
de mejorias es aquella relacionada con los problemas
continuos experimentados por nifios y jévenes coloca-
dos en cuidados residenciales. El cuidado residencial
necesita estar mejor integrado al sistema de cuidado
para asegurar un planeamiento apropiado previo a

la alta hospitalaria y la continuidad del cuidado en

la comunidad. Los participantes también solicitaron
prestar una mayor atencion a la obtencién de mejores
resultados por parte del cuidado residencial, incluyen-
do una mejoria en el éxito escolar, una reduccién en

el involucramiento con la justicia juvenil, un mejor
funcionamiento de la salud mental y un mejor éxito en
los entornos de vida permanentes y estables. Estos pro-
gramas residenciales deberfan involucrar a las familias
y los jévenes de una mejor forma, y el cuidado sumi-
nistrado en las instalaciones residenciales deberfa tratar
el desarrollo de habilidades de vida de una forma mds
adecuada y asegurar servicios educacionales de calidad
(consulte el Recuadro 14)°. En el Recuadro 15, se des-
cribe un ejemplo de proteccién a los jévenes disenado

para mejorar el tratamiento residencial.

Un tema constante que causé gran preocupacion tanto
a familias como a jévenes fue la carencia de servicios
de apoyo para jévenes que han sobrepasado la edad
limite para participar del sistema de salud mental. Los
lideres jévenes expresaron su frustracién en la reunién
con respecto a sentirse atrapados entre dos sistemas. El
primer sistema—el sistema de salud mental para nifos
y jévenes—crea politicas que afirman que los jévenes
de mds edad estdn listos de acuerdo a su desarrollo para
entrar al sistema para adultos segtin su edad. Sin em-
bargo, el segundo sistema—el sistema de salud mental
para adultos—no se encuentra bien equipado para
satisfacer las necesidades de los jévenes de mds edad en

su condicién de adultos jévenes.

A medida que el enfoque en los servicios de desarrollo

y transicién para jévenes crece, estdn surgiendo estrate-

gias vinculadas al apoyo y servicios positivos. Por ejem-
plo, en el condado de Westchester, el Youth Forum
(Foro de Jévenes) trabaja para brindar a los jévenes
que enfrentan desafios de salud mental las habilidades
de transicién que necesitan, construyendo grupos de
apoyo para los jévenes (consulte el Recuadro 16). Un
enfoque diferente, pero con el mismo objetivo global
de promover el conocimiento, la capacidad de auto-
proteccién y la formacién de habilidades se refleja en el
Peer-to-Peer Youth Transition Program (Programa de
Transicién para Jévenes de Ayuda a Iguales) desarro-
llado por la Georgia Parent Support Network (Red de
Apoyo a Padres de Georgia) (consulte el Recuadro 17).
Este es un programa igual a igual que emplea a adultos
jovenes como tutores de jévenes de menor edad, con lo
que constituye un doble beneficio, impactando tanto a
los j6venes como a los adultos jévenes en formas posi-

tivas.

Los participantes ademds impusieron un juego mds ge-
neral de desafios aparentemente intratables en los que
se ha hecho hincapié numerosas veces en el pasado. El
tratamiento y otros servicios proporcionados a nifios

y adolescentes con necesidades de salud mental ain
son inadecuados. Los participantes notaron que los
profesionales por lo general tienen actitudes negativas,
no estdn capacitados para satisfacer las necesidades de
las familias y no representan a la diversidad cultural y
étnica de las comunidades a las que sirven. Los partici-
pantes también mencionaron como sus preocupaciones
principales con respecto a los servicios un entorno

de tratamiento poco acogedor, distribucién desigual

de los recursos, carencia de opciones de tratamiento
accesibles para los nifios que no se encuentran en un
sistema de cuidado a la comunidad formalmente fi-
nanciado, y carencia de colaboracién e infraestructura
sostenible. También notaron que el cuidado de relevo
sigue siendo dificil de encontrar (consulte la definicién
a continuacién). En el Recuadro 18, en la que se des-
cribe la California Mental Health Act (Ley de la Salud
Mental de California), se enfatiza un ejemplo en el que
se estdn llevando a cabo esfuerzos por tratar estas pre-
ocupaciones. Ordena la expansién de enfoques cultural
y lingiiisticamente competentes para el suministro de
servicios y el planeamiento con el objetivo de eliminar

las diferencias raciales, étnicas y lingiifsticas en cuanto
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Recuadro 14: Hechos sobre la salud mental—Programas de tratamiento residencial

Prevalencia
e Existe un descenso documentado en las colocaciones residenciales en algunas comunidades.*

Demografia
e |os jovenes latinos tienes menos posibilidades de ser colocados en comparacién con sus iguales de otros origenes.?
e Los jovenes afroamericanos tienen mas posibilidades de ser colocados en comparacién con sus iguales.®

e |os jovenes afroamericanos tienen mas posibilidades de ser dados de alta y pasar al cuidado temporal en comparacién con
otros joévenes, y tienen menos posibilidades de ser dados de alta y ser colocados de forma permanente en comparacién con
otros jévenes.*

e | os varones tienen méas posibilidades que las mujeres de acceder al tratamiento residencial.®

Necesidades de colocacion

e Un estimado del 40 por ciento de los varones y cerca del 30 por ciento de las mujeres en tratamientos residenciales podrian
haber sido tratados en la comunidad, de acuerdo a sus niveles de riesgo.®

Necesidades complejas

e Los jovenes que reciben cuidados residenciales tienen mas posibilidades de sufrir tendencias al suicidio, condiciones de
enfermedad mental comérbida y experimentar abuso y negligencia.”

Factores asociados con la colocacion residencial de jéovenes
e | os datos de un estado muestran que el niimero promedio de colocaciones anteriores se esta incrementando de forma sustancial.®

e En un estudio estatal, los jévenes en tratamientos residenciales eran siete veces mas propensos a vivir lejos de sus familias y
mas de 15 veces mas propensos a provenir de correccionales que de cualquier otro entorno.?

e En un estudio longitudinal estatal, mas del 30 por ciento de jévenes colocados en una institucion residencial por primera vez,
habian experimentado 11 o mas colocaciones anteriores con cerca del 40 por ciento de jévenes proviniendo de instalaciones de
seguridad.'®

Aspectos/Componentes del tratamiento a través de instituciones residenciales

e Un estudio documenté que el 43 por ciento de nifios y jévenes en centros de tratamiento residencial en cuatro estados reci-
bia medicamentos antipsicéticos sin contar con un historial de psicosis.!!

e E| funcionamiento de la familia se asoci6 con los resultados positivos para nifios en el tratamiento residencial, y el uso de
una evaluacion del funcionamiento de la familia para determinar la colocacién se asocié fuertemente con la mejoria de los
resultados.*?

e | os proveedores de tratamientos residenciales y de dia mostraron un rendimiento bajo en lo que respecta a asegurar una tran-
sicion sin complicaciones para los nifios en su cuidado, en especial con lo relacionado a registros y estandares escolares.!3

e Mas de la cuarta parte de los profesores y la quinta parte de directores en programas de tratamiento residencial y de dia no
siguen una curricula ordenada por el estado o el distrito local, sino una que ellos han desarrollado.!*

Costos

e En 2002, los estados gastaron mas de $4.28 mil millones en nifios y jévenes colocados en mas de 30,000 instalaciones de
tratamiento residencial.!®

¢ A nivel nacional, el costo per cépita para el tratamiento residencial en 2002 fue de aproximadamente $14.7, y mas de 26 es-
tados gastaron méas per cépita, en comparacion con el gasto total en la salud mental infantil per cépita de $57.63 en 2003.1¢

Resultados

e |os jovenes con trastornos de uso de substancias (SUD) y los jévenes con trastornos afectivos son més propensos a experi-
mentar resultados negativos.!’

e E| tratamiento residencial para jévenes con diagnésticos de salud mental no predecia resultados positivos.!®
e |os jovenes con SUD y trastornos de externalizacion estdn mas propensos a pasar a niveles de cuidado mas restrictivos.®

e En un estado, mas del 40 por ciento de jévenes dados de alta de tratamientos residenciales experimentaron resultados nega-
tivos (tales como hospitalizacion psiquiatrica, detencién, huidas u otras colocaciones residenciales?°).

Fuentes: 1. Budde, S.; Mayer, S.; Zinn, A.; Lippold, M.; Avrushin, A.; Bromberg, A.; et al. (2004). Residential care in lllinois: Trends and alternatives (Cuidado residencial en
Illinois: tendencies y alternativas). Chicago, IL: Chapin Hall Center for Children at the University of Chicago (Centro de Chapin Hall para Nifios de la Universidad de Chicago). 2. Ibid.
3. Pottick, K.; Warner, L. A.; & Yoder, K. A. (2005). Youths living away from families in the U.S. Mental Health System (J6évenes viviendo lejos de sus familias en el Sistema de Salud
Mental de los EE.UU.). Journal of Behavioral Health Services & Research (Revista sobre los Servicios de Salud del Comportamiento), 32(2), 264-281. 4. See Budde, Mayer, Zinn et
al., in Source 1. 5. Consulte Pottick, Warner, y Yoder en Source 3. 6. Lyons, J. S. y McCulloch, J. R. (2006). Monitoring and managing outcomes in residential treatment: practice-
based evidence in search of evidence-based practice (Monitoreando y manejando los resultados de los tratamientos residenciales: evidencia basada en la practica en la bisqueda de
practicas basadas en la evidencia). American Academy of Child and Adolescent Psychiatry (Academia Estadounidense de Psiquiatria en Nifios y Adolescentes), 45(2), 247-251.

(continued)
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Recuadro 14: Hechos sobre la salud mental—Programas de tratamiento residencial (continued)

7. Consulte Pottick, Warner, & Yoder en Source 3. 8. Consulte Budde, Mayer, Zinn et al., en Source 1. 9. Consulte Pottick, Warner, & Yoder en Source 3. 10. Consulte Budde,

Mayer, Zinn et al., en Source 1. 11. Rawal, P. H.; Lyon, J. S.; MacIntyre, I. J. C.; & Hunter, J. C. (2004). Regional variation and clinical indicators of antipsychotic use in residential
treatment: A four-state comparison (Variacion regional e indicadores clinicos del uso de antipsicéticos en tratamientos residenciales: una comparacion de cuatro estados). Journal of
Behavioral Health Services & Research (Revista sobre los Servicios y la Investigacion de la Salud del Comportamiento), 31(2), 178-188. 12. Sunseri, P. A. (2004). Funcionamiento
de las familias y resultados de los tratamientos residenciales. Residential Treatment for Children and Youth (Tratamientos Residenciales para Nifios y Jévenes), 22(1), 33-54.

13. Gagnon, J. C. & McLaughlin, M. J. (2004). Curricula, evaluacién y aceptacioén de la responsabilidad en tratamientos de dia y escuelas residenciales. Exceptional Children (Nifios
excepcionales), 70(3), 263-283. 14. Ibid. 15. Center for Mental Health Services (Centro de Servicios de Salud Mental). (2002). mesas estatales de 2002. Mesa 15a. Gastos (en mi-
les de délares) por estado de acuerdo al tipo de organizacion: 2002 IMHO. Rockville, MD: Substance Abuse and Mental Health Services Administration (Administracién de Servicios
de Salud Mental y Abuso de Sustancias). 16. Center for Mental Health Services (Centro de Servicios de Salud Mental). (2005). mesas estatales de 2002. 15b. Gastos per capita por
estado de acuerdo al tipo de organizacién: 2002 IMHO. Rockville, MD: Substance Abuse and Mental Health Services Administration (Administracién de Servicios de Salud Mental y
Abuso de Sustancias); Lutterman, T. (2004). Fiscal year 2003 state mental health agency revenues and expenditures: key findings (Ingresos y gastos de la agencia de salud mental
estatal en el afio fiscal 2003: hallazgos clave) [Presentacién en Power Point preparada por la National Association for State Mental Health Program Directors (Asociacién Nacional
para Directores de Programas de Salud Mental Estatal, NASHMPD). Alexandria, VA: NASMHPD Research Institute (Instituto de Investigacién de la NASHMPD). Estudio basado en
los datos de los ingresos y gastos del afio fiscal 2003 y el sistema de perfiles estatales de 2004. 17. Consulte Budde, Mayer, Zinn et al., en Source 1. 18. Ibid. 19. Ibid. 20. Ibid.

al acceso y los resultados. También exige a las autori-
dades de la salud mental del condado que involucren
a las familias y a los jovenes en el planeamiento, sumi-
nistro de servicios, capacitacién y otras actividades de

desarrollo de fuerza laboral.

Cuidado de relevo

El cuidado de relevo se refiere al cuidado temporal de un in-
dividuo a fin de proporcionar un descanso a los miembros de
la familia u otros proveedores de cuidado de las tareas diarias
asociadas con el cuidado, seglin The Arc, una organizacion de
proteccién de los discapacitados. El cuidado de relevo involu-
cra algunas veces el cuidado durante la noche. Las investiga-
ciones demuestran que el cuidado de relevo estéa asociado con
las mejorias en los resultados de las familias y el sistema. Los
proveedores de cuidado que accedieron al cuidado de relevo
para nifios con problemas de salud mental experimentaron un
optimismo incrementado para cuidar a los nifios en el hogar y
una disminucién en algunas areas de estrés del proveedor de
cuidado. Ademas, los nifios y jévenes con problemas de salud
mental que accedieron al cuidado de relevo representaron mas
de 2.5 veces menos casos colocados fuera de hogar y una de-
clinacion dramatica en las duraciones promedio de las visitas
para aquéllos que recibian cuidado fuera del hogar. Para obte-
ner mayor informacién sobre el cuidado de relevo en general,
consulte el sitio web de The Arc en <www.thearc.org>.

Fuente: Bruns, E. J. & Burchard, J. D. (2005). Impacto de los servicios de cuidado de
relevo para familias y nifios que experimentan problemas emocionales y del comporta-
miento. Children’s Services (Servicios Infantiles) 3(1), 39-6l. Obtenido el 10 de febrero,
2006, de <www.leaonline.com/doi/abs/10.1207/ S15326918CS0301_3>.

Recomendaciones para jévenes con muchas
necesidades desde una perspectiva del servicio

Para llevar los servicios impulsados por las familias y
guiados por los jévenes a la realidad, las autoridades
encargadas de formular politicas y los profesionales

deberfan:

* Proporcionar servicios y apoyo en entornos que estén

listos para ser accedidos por nifios, jévenes y familias.

* Exigir la aceptacién de responsabilidad por la mejo-
ria de los resultados en todo el sistema como condi-
cién para los financiamientos, de acuerdo a précticas
apropiadas segin el desarrollo, impulsadas por las

familias y guiadas por los jévenes.

* Exigir una mayor aceptacién de responsabilidad
por la mejorfa de los resultados para nifios y jévenes
como condicién para las financiaciones de proveedo-

res de tratamientos residenciales.

* Adoptar prdcticas basadas en la evidencia, impul-
sadas por familias y guiadas por los jévenes que
funcionan en entornos basados en la comunidad y

con poblaciones diversas.

* Incluir los principios enfocados en la familia, cul-
turalmente competentes y apropiados de acuerdo
al desarrollo en todos los servicios de salud mental,
no sélo aquéllos suministrados en el contexto del

sistemas de cuidado.
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Recuadro 15: Estrategia—Proporcionar un foro para las voces de los jovenes

Community Alliance for the Ethical Treatment of Youth (Alianza Comunitaria para el Tratamiento Etico de los Jévenes, CAFETY)
New York, New York

Inicio: Enero de 2006

Objetivo: Crear un foro para la proteccion y apoyo de los jévenes disefiado a fin de desarrollar y formar politicas y practicas guia-
das por los jévenes con un énfasis especifico en el tratamiento ético de jévenes con problemas de comportamiento, emocionales
y de salud mental en entornos institucionales.

Sintesis del programa: La Community Alliance for the Ethical Treatment of Youth (Alianza Comunitaria para el Tratamiento Etico
de los Jévenes, CAFETY) desarrollé un foro para conectar a los jévenes que han asistido a instalaciones en las que sufrieron
abuso. Actualmente, se concentra en instalaciones de tratamiento residencial no reguladas y sin licencia, y busca lograr la re-
gulacién y eficacia en el tratamiento. Estd comprometida a ponerle fin al abuso infantil institucionalizado y a las violaciones de
los derechos humanos en entornos institucionales. La CAFETY brinda a los jévenes acceso a recursos y herramientas para que
puedan convertirse en mejores defensores de su comunidad, para que trabajen por poner fin a la sobreinstitucionalizacién de
los jovenes, y para que incrementen el acceso a los cuidados basados en la comunidad.

Historia: Los cofundadores Charles King y Kathryn Whitehead, quienes se conocieron de forma inesperada a través de circuns-
tancias desafortunadas, decidieron cambiar el trauma por la capacitacion. Ambos asistieron a instalaciones no reguladas a una
edad temprana y ambos trabajaron por separado para defender a los jévenes encarcelados en los internados “terapéuticos” no
regulados a los que ellos habian asistido. Pronto se dieron cuenta de que los problemas que experimentaron: abusos perpetuos
a los derechos humanos, maltrato de jévenes y cuidado ineficaz en sus escuelas respectivas, no era poco comun en el cuidado
residencial. Contactos frecuentes con otros jévenes que asistieron también a los campamentos salvajes, a las escuelas terapéu-
ticas y a otros programas, y cuyas historias son practicamente idénticas a las suyas, los convencieron sobre la necesidad de uni-
dad, transparencia y activismo, asi como de aprendizaje y capacitacion. Es asi como se form6 la CAFETY. A través de su grupo
de miembros clave, se unié a las fuerzas de jévenes que asisten a instalaciones en todos los Estados Unidos y en el extranjero.
Cada miembro esta profundamente comprometido a:

e Emplear sus poderosas historias para evitar mas maltratos de jévenes

e Dedicar tiempo y energia para influenciar a las politicas que soportan las practicas éticas y la eficacia en el tratamiento de
jovenes con dificultades del comportamiento, emocionales y de salud mental.

e Facilitar la capacitacion a través de la educacién sobre lo que constituye la intervencion terapéutica ética y apropiada.

El grupo se encuentra adquiriendo el estatus de organizacion sin fines de lucro. Planea crear un boletin para distribuir informa-
cion a través de la expresion escrita asi como la expresion artistica visual.

Resultados positivos: La CAFETY ha establecido su grupo clave de forma exitosa. Soporta una comunidad virtual para que los
jévenes compartan sus experiencias, empaticen y se apoyen unos a los otros. La CAFETY ha recibido comentarios positivos de
jévenes que han encontrado sus voces contactando al Congreso y contribuyendo con los esfuerzos para cambiar las politicas y la
ley. También estableci6 foros para educar a los jévenes invitando a expertos como el Dr. Charles Huffine, a fin de que se conecte
con los jovenes y reestablezca la creencia y la confianza en la profesion de la salud mental. Los miembros de la CAFETY regu-
larmente reclutan a otros jévenes, informan a la prensa, y forman redes con organizaciones de ideas similares y politicos en un
esfuerzo por educar y conducir la atencién al maltrato de jévenes en las instalaciones no reguladas.

Capacidad: La CAFETY tiene 118 miembros y 8 miembros del grupo clave provenientes de todos los Estados Unidos; planea
expandir su base de apoyo mediante la formacién de sucursales para jévenes en numerosas universidades de los EE.UU.

Contacto: Para obtener mayor informacion, contactese con Kathryn Whitehead al (917) 687-8639 o katw@nyc.rr.com; Charles
King al (206) 417-5167 o jking222222@msn.com; o Bill Boyles al (407) 506-8380 o bill.boyles@gmail.com.
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Recuadro 16: Estrategia: Proporcionar oportunidades de apoyo de igual a igual y facilitar la capacitacion de los jovenes

Family Services of Westchester County (Servicios a las Familias del Condado de Westchester), New York: Youth Forum
(Foro de Jovenes)
Condado de Westchester, New York

Inicio: 1993

Objetivo: Crear un foro para jévenes con necesidades de salud mental que conecte a los jévenes a través de actividades recrea-
cionales y grupos de apoyo, que mejore los servicios de salud mental en los sistemas de salud, justicia y educacién, que abogue
por otros jévenes con problemas similares y que eduque a otros, a fin de reducir el estigma asociado con los problemas de salud
mental.

Sintesis del programa: El Youth Forum (Foro de Jévenes) es un programa de apoyo impulsado y dirigido por los jévenes que
proporciona oportunidades a jévenes entre 16 y 24 afios que han tenido experiencias con los sistemas de salud mental, justicia
penal, educacion especial y/o bienestar infantil. EI programa se retne dos veces a la semana por dos horas e incluye la cena.
Los jovenes desarrollaron “Knowledge Nights” (Noches de Conocimiento), que son noches de apoyo que ayudan a educar a los
jovenes sobre varios temas, incluyendo la higiene, el cuidado personal, la autoestima, la educacion sexual, el manejo de la ira,
la competicion poética y el drama. El programa es voluntario, tiene una politica de puertas abiertas, y permite a los miembros
elegir la noche en que quieren asistir. EI programa también incluye proyectos de apoyo a iguales, tales como “sesiones infor-
males”, iniciativas de proteccién, alcance y liderazgo. Ademas, el Youth Forum (Foro de Jévenes) promueve las actividades
sociales, tales como peliculas, picnics, bowling y viajes a la ciudad de New York. Los coordinadores de jévenes ayudan a educar
a los funcionarios de las escuelas, a los profesionales de la salud mental, a los oficiales de libertad condicional y a otros acerca
de problemas relacionados con la salud mental. Los coordinadores de jévenes también disertan en conferencias, participan en
paneles de capacitacién a nivel local y nacional con respecto al estigma de la salud mental, asisten a y facilitan reuniones de
red y circulos de apoyo a personas que han sobrepasado la edad limite, y lideran varios comités adjuntos.

Historia: En 1993, el personal del Westchester County Department of Community Mental Health (Departamento de Salud Men-
tal Comunitaria del Condado de Westchester) y los padres de nifios con necesidades especiales empezaron a notar que existian
muy pocos servicios para adolescentes mayores o adultos jévenes que habian sido "usuarios intensivos” de los servicios de
salud mental, educacién especial, justicia juvenil y tratamiento residencial. Muchas de estas personas jévenes habian estado
fuera de la comunidad por periodos extendidos de tiempo en entornos residenciales, de detencién u hospitalarios, y tenian difi-
cultades para adaptarse nuevamente una vez que regresaban a casa. Estos adultos jéovenes empezaron a expresar su insatisfac-
cion con algunas de sus experiencias y solicitaron oportunidades para acceder a servicios de apoyo a iguales. Como primer paso
para brindar la experiencia de socializacién en grupo, y para brindarle a las personas jévenes un medio para expresar sus insat-
isfacciones, el Westchester County Department of Community Mental Health (Departamento de Salud Mental Comunitaria del
Condado de Westchester), trabajando en conjunto con Family Ties (Lazos Familiares), una organizacién de base para el apoyo a
padres de Westchester, invitd a un grupo de adolescentes mayores y adultos jévenes que se consideraban a si mismos como vet-
eranos de los sistemas que sirven a los nifios, para que presenten sus ideas, criticas y sugerencias para el cambio al Westches-
ter Department of Community Mental Health (Departamento de Salud Mental Comunitaria del Westchester) y la organizacion
Family Ties (Lazos Familiares). El Director de los Servicios de Salud Mental Infantil prometi6 al grupo que lo que surgiera de
aquella reunion seria llevado a la atencién del Comisionado del Departamento. El fundador de Family Ties (Lazos Familiares)
también prometié que el grupo de padres daria prioridad a lo que surgiera de estos esfuerzos.

Resultados positivos: El programa ha crecido tremendamente desde su creacién. Mas de 104 jévenes participan en el programa,
y en cualquier “Knowledge Night” (Noches de Conocimiento) asisten entre 12 y 18 jévenes.

Financiamiento: El programa era previamente financiado a través de una subvencion federal de la SAMHSA y la Westchester
Youth Bureau (Oficina de Jovenes de Westchester). Actualmente, el Youth Forum (Foro de J6venes) recibe $40,000 de la Youth
Bureau of Westchester (Oficina de Jovenes de Westchester). Los Family Services of Westchester County (Servicios a las Familias
del Condado de Westchester) completan esta suma. EI Youth Forum (Foro de Jévenes) se encuentra en el proceso de busca de
financiaciones.

Capacidad: EI Youth Forum (Foro de Jévenes) actualmente sirve a mas de 104 jévenes en todo el condado de Westchester, in-
cluyendo las comunidades de White Plains, Yonkers, Mt. Vernon, New Rochelle y Peekskill.

Contacto: Para obtener mayor informacién, contactese con Kimberly Cuccia, Coordinadora del Programa, al (914) 872-5287 o
kcuccia@fsw.org o peer leaders (lideres de iguales) al (914) 872-5280 o 1 Summit Avenue, White Plains, NY 10606.
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Recuadro 17: Estrategia—Institucionalizar el apoyo de transicién para jévenes

Georgia Parent Support Network (Red de Apoyo a Padres de Georgia) Peer-to-Peer Program (Programa lIgual a Igual)
Georgia

Inicio: 2004

Objetivo: Contratar a adultos jévenes de 18 afios 0 mas que se encuentran en la transicién al sistema de salud mental para
adultos como tutores para jévenes de entre 16 y 17 afios.

Sintesis del programa: A fin de apoyar una transicién sin problemas al sistema de salud mental para adultos, la Georgia Parent
Support Network (Red de Apoyo a Padres de Georgia) desarrollé un programa para adultos jévenes de entre 17 y 24 afios que
incluye:

e Desarrollo de habilidades de vida

e Manejo financiero

e (Oportunidades educacionales

e Apoyo para el empleo

e Vinculos a los servicios de salud mental

Historia: EI Peer-to-Peer Program (Programa lIgual a lgual) nacié de un programa piloto pequefio de sistema de cuidado que
proporcionaba servicios a nifios y jévenes hasta que cumplian 18 afios. Una vez que cumplian 18, los jévenes adultos con nece-
sidades de servicios de salud mental eran referidos al sistema para adultos sin ninguna clase de apoyo de transicién. Como con-
secuencia, muchos de los jévenes terminaban en la carcel o convirtiéndose en vagabundos. EI Peer-to-Peer Program (Programa
Igual a Igual) expandié el piloto original contratando a los jévenes con mayor edad para que ofrecieran apoyo a los jévenes de
menor edad. Ademas de tutoria, los participantes aprenden a crear planes de vida asi como a obtener habilidades profesionales
en cuanto a la recaudacion de fondos y las presentaciones. E| Peer-to-Peer Program (Programa Igual a Igual) beneficia tanto a
los adultos jévenes como a los jévenes que se encuentran actualmente en el sistema de salud mental infantil, creando redes de
iguales, involucrando a los jévenes en experiencias educacionales, exponiéndolos a los viajes y proporcionando oportunidades
de desarrollo de carreras.

Resultados positivos: Debido a que el programa es relativamente nuevo, no existe actualmente una evidencia longitudinal que
soporte su éxito. Sin embargo, existe evidencia anecdética de adultos jévenes con discapacidades de salud mental significativas
que estan logrando objetivos impresionantes tales como la colocacién en un trabajo después de su participacion en el programa.

Financiamiento: E| Peer-to-Peer Program (Programa Igual a Igual) esta financiado por una variedad de fuentes, incluyendo la
Subvencién federal Block de los Community Mental Health Services (Servicios de Salud Mental Comunitaria, CMHS), Medicaid
y recaudacion de fondos privados. La porcién financiada por la Subvencion Block de los CMHS es una parte de su asignacién
para la salud mental de adultos. El presupuesto anual es de aproximadamente $125,000.

Capacidad: El Peer-to-Peer Program (Programa Igual a Igual) actualmente cuenta con cuatro miembros del personal remunera-
dos y nueve jévenes participantes.

Contacto: Para obtener mayor informacion, contactese con Anna MclLaughlin, Gerente General, al (404) 758-4500,
Anna.McLaughlin@GPSN.org, o 1381 Metropolitan Parkway, Atlanta, GA 30310.
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Recuadro 18: Legislacion que fortalece la voz de la familia y los servicios 1—Involucramiento obligatorio de la familia:
California Mental Health Services Act (Ley de los Servicios de Salud Mental de California) (2005)

La Mental Health Services Act (Ley de los Servicios de Salud Mental, MHSA) de California, anteriormente Proposicién 63, se
convirtié en ley el 1 de enero, 2005. La MHSA, una ley de financiamiento de la salud mental sin precedentes, impone el im-
puesto del 1% sobre cualquier ingreso de mas de un millén de délares y establece un Mental Health Services Fund (Fondo para
Servicios de Salud Mental). El impuesto recaudara un estimado de $600 millones por afio.

La ley fue establecida con los siguientes objetivos:

e Definir la enfermedad mental severa entre nifios, adultos y ancianos como una condicién que merece una atencion prioritaria,
incluyendo servicios de prevencién e intervenciéon temprana, ademas de cuidados médicos y de apoyo.

e Reducir el impacto adverso a largo plazo en individuos, familias, y en presupuestos estatales y locales que resulta de las
enfermedades mentales severas no tratadas.

e Expandir los tipos de programas de servicios exitosos e innovadores para nifios, adultos y ancianos empezados en California,
incluyendo enfoques cultural y lingliisticamente competentes para poblaciones marginadas.

e Proporcionar fondos estatales y locales para satisfacer de forma adecuada las necesidades de todos los nifios y adultos que
pueden ser identificados e inscritos en programas que se rigen de acuerdo a esta medida.

e Asegurar que todos los fondos se inviertan de la forma mas rentable, y que los servicios se suministren de acuerdo con las
mejores practicas recomendadas sujetas a la revision de la aceptacion de responsabilidad local y estatal de los contribuyentes
y el publico.

En los afios fiscales 2005 al 2008, el 10 por ciento de los fondos se asignaran a propésitos de educacién y capacitacion. Esto
incluye estrategias para incrementar el nimero de proveedores de salud mental calificados e integrar las perspectivas de los
miembros de las familias y los consumidores de salud mental a las iniciativas de capacitacién y de educacién. El veinte por
ciento de los fondos generados se emplearan en programas de prevencién e intervencién temprana para apoyar el alcance a

fin de educar a los pobladores de California con respecto a los sintomas tempranos de trastornos de salud mental, mejorar el
acceso al cuidado médico para nifios con enfermedades mentales severas, reducir los resultados negativos que provienen de
enfermedades mentales no tratadas, y disminuir el estigma y la discriminacién de los problemas de salud mental. El diez por
ciento también se asigna para los servicios de prevencion a nivel de condado, de innovacién y del sistema de cuidado. El cinco
por ciento de los fondos se guardan para programas innovadores que incrementen el acceso a grupos marginados, que mejoren
la calidad de los servicios y que promuevan la colaboracién interagencias. El resto de los fondos se reserva para los programas
de salud mental de la ciudad o el condado, para servir a nifios y adultos con trastornos de enfermedad mental severos y enfer-
medades mentales severas. Aun cuando no existan especificaciones sobre la evaluacién, la ley establece los principios para un
proceso de planeamiento completo, y la autoridad de salud mental estatal ha identificado resultados especificos asociados con
el financiamiento.

Fuente: Péagina principal del Department of Mental Health (Departamento de Salud Mental) de California: <www.dmh.cahwnet.gov/MHSA/>.
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Problemas relacionados con las politicas desde la perspectiva

de la familia y los jovenes

Los participantes se concentraron en dos tipos de desa-
fios relacionados con las politicas: primero, eliminando
algunas de las politicas actuales que impiden los esfuer-
zos de colocar a las familias y los jévenes en el centro
de un sistema de servicios atento, y que impiden la
preservacién de los valores de los sistemas de cuidado
que han gobernado a tantos esfuerzos de reforma en la
salud mental infantil, y segundo, fortaleciendo las poli-
ticas y la infraestructura fiscal para apoyar a las familias
y a los jovenes de una mejor forma en la investigacién,

servicios y proteccion.

Eliminar las précticas de politicas dafiinas

Una de las politicas mds dafiinas que los participantes
mencionaron, permite que las familias, y en algunos
casos, les exige renunciar a la custodia de sus hijos a fin
de que puedan recibir los servicios. (Consulte la defini-
cién a continuacién.) Este es un desaffo a largo plazo,
y aunque un ndmero de estados han desarrollado res-
puestas legislativas, la prictica contintia. En 2003, la
U.S. General Accounting Office (Oficina de Contabi-
lidad General de los EE.UU.) informé que por lo me-
nos 12,700 familias habfan renunciado a la custodia de
sus hijos a fin de que recibieran los servicios de salud
mental.® Un estudio sobre las politicas de renuncia a la
custodia sugiere que las leyes y las politicas que prohi-
ben esta prdctica deben estar acompanadas de politicas
que promuevan las expansiones de los servicios para
ser mds efectivas.” Un enfoque que algunos estados han
empleado es la implementacién del programa federal
Medicaid de la Home and Community-Based Waiver
(Exencién Basada en la Comunidad y en el Hogar)
descrito en el Recuadro 13. Los esfuerzos para habilitar
la legislacién nacional de modo que se encargue de esta

situacién no han sido exitosos.

Renuncia a la custodia

La renuncia a la custodia se refiere a la practica de renunciar
a un hijo o hijos “de forma voluntaria” y dejarlo en custodia
del Sistema de Bienestar Infantil a fin de que puedan acceder
a los servicios de salud mental.

Un ejemplo diferente de una politica que necesita ser
enmendada y que los participantes mencionaron se
concentra en un componente problemdtico en par-
ticular del programa Supplemental Security Income
(Ingresos Suplementarios de Seguridad, SSI) (consulte
el Recuadro 19). Algunos participantes, especialmente
jovenes, aseguraron que el programa de SSI no satisface

sus necesidades emergentes.

Recomendaciones sobre las politicas desde la
perspectiva de la familia/los jévenes

Para tratar las prdcticas y politicas dafiinas, las auto-
ridades encargadas de formular politicas tanto a nivel

estatal como federal deberfan:

* Eliminar la prictica de renuncia a la custodia a cam-

bio de servicios de salud mental para nifios y jovenes.

* Enmendar las reglas que gobiernan los Supplement
Security Income (Ingresos Suplementarios de Seguri-
dad) para eliminar los desincentivos de trabajo para

los jévenes con problemas de salud mental.

* Implementar pricticas administrativas que fortalecen

a la familia y a la voz de los jévenes.

* Apoyar el desarrollo organizacional y del liderazgo
para las organizaciones de proteccién a las familias y

a los jovenes.
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Recuadro 19: Hechos sobre la salud mental—Elegibilidad para los Supplemental Security Income (Ingresos Suplementarios
de Seguridad, SSI) e incentivos de trabajo

e |a elegibilidad para los SSI exige que un nifio o adolescente cumpla con el criterio de ingresos para la elegibilidad y que
tenga una condicioén fisica o mental que resulte en “limitaciones funcionales severas y marcadas” que haya durado, o que se
espere una duracién, de por lo menos 12 meses, o que se espera que resulte en la muerte.!

e Mas del 30 por ciento de jovenes con SSI son jévenes con discapacidades de salud mental.?

e En 2005, un pago en efectivo mensual de $579 representaba el maximo pago federal por concepto de SSI para un individuo
con una discapacidad.®

e A los participantes, los defensores y los investigadores les preocupa el hecho de que el programa no contiene incentivos inhe-
rentes al trabajo lo cual empeora cuando un nifio cumple 18 afios.*

e |aley exige que a los 18 afios, un adulto joven que se encuentra inscrito para recibir los SSI debe someterse a un proceso de
redeterminacion de los SSI.°

e Un informe sugiere que més del 25 por ciento de nifios que reciben los SSI perdieron sus beneficios al cumplir 18 afios,
como resultado del proceso de redeterminacion.®

e |as reglas complejas de operacién de SSIy Medicaid constituyen un impedimento mayor para que los adultos jévenes traba-
jen. Ademas, tanto los nifios como los adultos jovenes que reciben los SSI estan en riesgo de perder sus beneficios de SSI y/o
Medicaid si sus ingresos se incrementan demasiado.”

e Segln un estudio nacional, sélo el 25 por ciento de los nifios que recibian en un inicio los SSI fueron inscritos en Medicaid y
mas del 50 por ciento quedaron inasegurados.®

e | as iniciativas de trabajo introducidas en 1999 no han tenido muchos avances como se esperd en un primer momento. La
National Survey of Children and Families (Encuesta Nacional de Nifios y Familias, NCSF) revel6 que sélo el 22 por ciento de
los nifios que recibian los SSI sabian acerca de estos incentivos de trabajo.®

e En el afio fiscal 2005, $12.4 millones fueron donados para la SSI Youth Transition Demonstration (Demostracion de Transi-
cién de Jovenes de los SSI) disefiada para mejorar los incentivos de trabajo.!°

Fuentes: 1. U.S. Social Security Administration (Administracion de la Seguridad Social de los EE.UU.) (2006). Social Security: Benefits for children with disabilities (Seguro
Social: beneficios para nifios con discapacidades) (SSA Publication No. 05-10026) <www.ssa.gov/pubs/10026.html>. 2. Bazelon Center on Mental Health Law (Centro Bazelon
sobre Leyes de Salud Mental). (2005). Moving on: Federal programs to assist transition-age youth with serious mental health conditions (Superando el pasado: programas federales
para asistir a los jovenes de edades en transicion con condiciones de salud mental severas) <www.bazelon.org/publications/movin-gon/>. 3. U.S. Social Security Administration
(Administracion de la Seguridad Social de los EE.UU.) (2005). Introduccién Informe anual de los SSI en 2005 <www.ssa.gov/OACT/SSIR/SSI105/index.html> 4. Wittenburg, D. &
Lopest, P. (2003). Policy options for assisting child SSI recipients in transition (Opciones de politicas para asistir a los nifios que reciben los SSI en transicion). Washington, DC:
Urban Institute (Instituto Urbano). Documento preparado por Ticket to Work y el Work Incentives Advisory Panel (Panel de Asesoria para los Incentivos de Trabajo) <www.urban. org/
UploadedPDF/410872_SSI_Kids.pdf>. 5. Consulte Source 3. 6. Consulte Source 2. 7. Consulte Wittenburg & Lopest en Source 4. 8. Lopest, P. & Wittenburg, D. (2005). Choices,
challenges, and options: Child SSI recipients preparing for the transition to adult life (Elecciones, desafios y opciones: nifios que reciben los SSI prepardndose para la transicion a la

vida adulta). Washington, DC: Urban Institute (Instituto Urbano) <www.urban.org/UploadedPDF/411168_ChildSSIRecipients.pdf>.

Fortalecer las politicas que promueven una
voz fuerte de las familias en el marco de
trabajo mds amplio de las politicas

Los participantes recomendaron la adopcién de poli-
ticas en los niveles estatal y nacional que promuevan
un marco de trabajo de recuperacién tal como una que
vincule al financiamiento con un requerimiento que
brinde una garantia a los socios y que capacite a las fa-
milias y a los jévenes a fin de desarrollar un sistema de
servicios ttiles para todas las partes involucradas. Tam-
bién sugirieron disefiar una herramienta de evaluacién
de la politica fécil de usar para ayudar a las familias a
evaluar las politicas que impactan a nifios, jévenes y

familias.

Fortalecer la infraestructura de las politicas para
las familias y los jévenes

Los participantes identificaron tres enfoques princi-
pales para facilitar la capacitacién de las familias y los
jévenes con respecto a las précticas y politicas de la
salud mental infantil. Estos comprenden: inclusién de
las familias y los jévenes en investigaciones y planea-
mientos (descritos anteriormente), desarrollo organi-
zacional para organizaciones de familias y jévenes, y la
promocién de un marco de trabajo de un sistema de
cuidado que valore la inclusién de familias de una for-
ma culturalmente sensible. De forma abrumadora, las
familias y jévenes participantes estuvieron de acuerdo
con que cuando se incluye a las familias y a los jévenes
en todos los aspectos de la investigacién y el planea-

miento del programa, los resultados tienden a ser mds
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positivos. El involucramiento de familias y jévenes con
investigadores profesionales y proveedores de servicios
comprenden muchas funciones y niveles, tales como
tutores a nivel estatal y nacional, defensores de la fami-
lia y capacitadores, y capacitacién y educacién para la
familia y los jévenes. De todos sus logros, los partici-
pantes notaron que el movimiento de proteccién pa-
recfa ser el mds orgulloso de mover el sistema de salud
mental para adoptar resultados “realistas” impulsados
por los jévenes contra resultados basados inicamente
en el costo. Notaron la importancia de medir los casos
de familias que permanecen juntas, la disminucién

en las admisiones a hospitales y las duraciones de las
visitas, el menor involucramiento con servicios sociales
o la justicia juvenil, el incremento de educacién con
respecto a los derechos de los padres y los jévenes, la
colaboracién de la comunidad y el involucramiento en
el movimiento mds amplios. Otros participantes en el
campo también senalan la inclusién de las familias y las
organizaciones para familias en el proceso de Solicitud
de Propuestas y en los datos que estdn siendo recolecta-
dos. También hablaron de forma elocuente acerca de la
importancia de tener a familias en las mesas redondas

en las que se formulan las politicas.

Del mismo modo, notaron que las organizaciones de
proteccién para las familias y jévenes que han tenido
una funcién significativa en estas ganancias positivas
también tienen que lidiar con problemas dificiles rela-
cionados con su crecimiento y desarrollo, incluyendo:

e Cémo balancear la necesidad de financiamientos

independientes y federales

¢ Cémo sostener una voz fuerte de las familias sin el

apoyo financiero federal

* Cémo prevenir que fuentes de financiamientos
externos originen conflictos entre las organizaciones
para las familias con respecto al apoyo financiero y

la sostenibilidad

Los participantes también hicieron hincapié en las
formas en las que las organizaciones para las familias
estdn fortaleciendo su infraestructura interna para con-
vertirse en defensores de politicas mds efectivos a través
del planeamiento conjunto y el desarrollo de redes y

grupos de apoyo. Por ejemplo, recientemente, dos

organizaciones, la Federation of Families for Children’s
Mental Health (Federacién de Familias para la Salud
Mental Infantil) y los United Advocates for Children
of California (Defensores Unidos de los Nifios de Ca-
lifornia) llevaron a cabo un proceso de planeamiento
estratégico para identificar formas de fortalecer al mo-
vimiento de proteccién de las familias. Los sitios de
sistemas de cuidado financiados por el gobierno federal
han alcanzado un cierto éxito promoviendo las voces
de las familias y los jévenes, y alentando el apoyo a ni-
veles nacional, estatal, y del condado. Otras organiza-
ciones de proteccién se encuentran construyendo sobre
la base de esfuerzos exitosos para expandir y recaudar
financiamientos que sostengan su visién. (Consulte el

Recuadro 20.)

Los participantes también hicieron un llamado para
prestar atencién a la funcién de la legislacién y el liti-

gio en el apoyo a la capacitacién de las familias y los

Recuadro 20: Legislacion que fortalece la voz de la
familia y los servicios 2—Colocacion fuera del hogar
Maryland House Bill 1386 (Proyecto de Ley del Hogar
1386 de Maryland) (2002)

El Maryland House Bill 1386 (Proyecto de Ley del Ho-
gar 1386 de Maryland) fue disefiado por el entonces
gobernador Parris Glendening el 25 de abril, 2002. Un
componente importante de la legislacién incluia el uso
apropiado de colocaciones fuera del hogar para nifios.
El estatuto proponia reducir las colocaciones innece-
sarias fuera del hogar estableciendo y manteniendo

un fondo gubernamental que guardara recursos para
servicios que evitaran las colocaciones fuera del hogar.
La parte mas importante de la legislacién enfatizaba
los servicios orientados a las familias y a los nifios, la
intervencion temprana, los esfuerzos interagencias para
maximizar todos los recursos financieros disponibles, y
las incentivas fiscales para alentar mas usos eficientes
de los fondos del estado para servicios de salud mental
de nifios y familias. La legislacién ordena que un padre
o padre protector debe ser miembro del consejo de co-
ordinacién local, que a su vez incluye a representantes
de varios sistemas gubernamentales y organizaciones
de servicios. Los padres y los proveedores de cuidado
pueden recibir asistencia al determinar las necesidades
de servicio de sus hijos y referencia sobre recursos
publicos y privados, asi como del consejo de coordina-
cion local. Baltimore Families First (Las Familias de
Baltimore Primero), un programa mencionado en este
informe, se encuentra parcialmente financiado a través
de esta legislacion.

Fuente: Pagina de informacién sobre el Maryland General Assembly Bill
(Proyecto de Ley de la Asamblea General de Maryland): <mlis.state.md.us/
2002rs/billfile/HB1386.htm#Sponsors>.
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jovenes, y en la reduccién de politicas daninas. Por
ejemplo, en Maryland, los esfuerzos estatales se han
enfocado en la reduccién de la confianza en las coloca-
ciones fuera del hogar. Ahi, el poder legislativo estatal
ordend una funcién para las familias en el consejo de
coordinacién cargadas con restricciones que vigilan

en el uso de colocaciones fuera del hogar para nifos y
adolescentes (consulte el Recuadro 20). En California,
la recientemente habilitada California Mental Heal-
th Services Act (Ley de Servicios de Salud Mental de
California) (consulte el Recuadro 18 anteriormente
mostrado) incorpora principios de apoyo a las familias
y exige a los miembros de las familias a formar parte
de los procesos de planeamiento a nivel de condado

y estatal, asi como de la junta de vigilancia. También
trata problemas de la fuerza laboral y ordena un plan
de cinco afos que incremente la capacidad de recursos
humanos, establezca sociedades regionales para incre-
mentar la diversidad en la fuerza laboral y reducir el
estigma, y promueva la contratacién y el uso de miem-
bros de las familias como parte de la fuerza laboral de
salud mental y como capacitadores y planeadores en
programas de educacién. En otros estados, la familia y
el liderazgo de la agencia han forjado coaliciones que
promueven el cambio efectivo. En New Jersey, una so-
ciedad sdlida entre organizaciones de apoyo a las fami-
lias a nivel de condado (FSO) y las organizaciones de
manejo del cuidado ha resultado en una red sélida de
apoyo y proteccién a las familias (consulte el Recuadro
9 anteriormente mostrado). También se mencioné que
Rhode Island y Kansas tenfan estrategias sélidas vincu-
ladas a politicas que promueven la capacitacién de las

familias y los jévenes.

En otros estados, el litigio ha constituido un cataliza-
dor. Por ejemplo, en Arizona, el litigio de Jason K fue
el catalizador para el tipo de estrategia vinculada a los
servicios de apoyo a las familias sobre la que se hace
hincapié en el Recuadro 21. En Alabama, RC vs. Hor-
nsby cambié de forma radical el suministro de servicios
a nifios, jévenes y sus familias (consulte el Recuadro
22). Como resultado del litigio, la inclusién de los
miembros de la familia se ha institucionalizado en los
cuidados manejados a través de funciones de servicio y
apoyo (segtin se describié anteriormente, en New Jer-

sey y Arizona).

Recuadro 21: Litigio que incité la creacion de
la Reforma 1—Acuerdo Jason K. vs. Eden
(Arizona, 2001)

El acuerdo Jason K. vs. Eden en 2001 Ilev6 a cabo
cambios significativos en cuanto al suministro de
servicios de salud del comportamiento en el estado

de Arizona. En el acuerdo, el estado adopt6 una visién
que inclufa nifios, jévenes y familias en el centro del
suministro de cuidado y apoyo. El estado estuvo de
acuerdo con: (1) un conjunto de principios para guiar
al sistema de cuidado; (2) referencias enfocadas en
los resultados para la implementacién y mejoria de

la calidad; (3) estipulaciones para la capacitacion y
(4) la conduccién de un programa piloto, la flexibili-
dad del financiamiento y la expansién de los servicios,
incluyendo el abuso de sustancias y el redisefio de los
beneficios de Medicaid. Los puntos importantes del
acuerdo incluyen: el cuidado de relevo como parte del
conjunto de beneficios de Medicaid; incrementos en la
capacidad de atencion de proveedores de especialidad;
una demostracion del “300 Kids Project” (Proyecto
300 Nifos) para servir como modelo a las reformas de
los servicios; un programa de capacitacion empleando
un enfoque centrado en la familia, basado en las forta-
lezas que se concentra en las evaluaciones unificadas y
en el planeamiento del cuidado; el desarrollo de equi-
pos de nifios y familias; y la implementacion del proce-
so de servicios integrales. Los 12 principios de Jason
K. que forman parte del sistema de cuidado incorporan
lo siguiente:

e Respeto por la colaboracién con el nifio y la familia

e Adopcién de resultados funcionales

e Colaboracién entre sistemas

e Accesibilidad de los servicios

e |ncorporacién de las practicas basadas en la evidencia
e Tratamiento en los entornos mas apropiados

e Acceso oportuno a los servicios

e Servicios basados en las fortalezas, preparados espe-
cialmente para familias y nifios

e Enfoque en la colocacién estable del nifio
e Respeto por el origen cultural del nifio y la familia

e Soporte para los servicios a fin de apoyar la indepen-
dencia

e Anclaje y conexién al apoyo natural

Aunque no constituyé un foco principal, los partici-
pantes también identificaron formas en las que el go-
bierno federal podria apoyar mds a las voces fortaleci-
das de las familias y jévenes mediante la formacién de
servicios y politicas para nifios y familias que enfrentan
desafios de salud mental. Por ejemplo, los participantes
miembros de familias y jévenes expresaron su pre-
ocupacién con respecto al hecho de que la Substance
Abuse and Mental Health Services Administration
(Administracién de Servicios de Salud Mental y Abuso
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Recuadro 22: Litigio que incité la creacion de
la Reforma 2—EI caso de R.C. vs. Hornsby
(Alabama, 1988)

R.C. vs. Hornsby (Alabama) representa un hito en las
leyes de casos de Alabama. Proveniente de un juicio
que representé un hito, se conoce como la primera
reforma inductiva del Sistema de Bienestar Infantil

en los Estados Unidos. El juicio de 1988 tuvo como
centro a “R.C.,” un nifio de 8 afios en custodia estatal,
que fue enviado a un hospital psiquiatrico del estado,
a pesar de que nunca habia sido diagnosticado con

un trastorno psiquiatrico. Después de que el padre de
R.C. pidié hacerse cargo de la custodia de su hijo, se
le negaron los derechos a visitarlo. Las negociaciones
prolongadas entre los representantes del padre de R.C.
y el estado conllevaron a un acuerdo fuera de la corte
en 1991. El acuerdo obligaba al estado a adoptar una
respuesta centrada en la familia para satisfacer las ne-
cesidades de salud mental de los nifios en el Sistema
de Bienestar Infantil. Los condados de Alabama ahora
enfatizan la importancia de la preservacion de la fami-
lia mientras consideran la situacion y las necesidades
individuales de cada nifio. Los funcionarios estatales,
los abogados demandantes y los expertos, asi como los
trabajadores del condado, y las partes interesadas en
las familias y los jévenes colaboraron en conjunto para
desarrollar un conjunto de principios y valores que sir-
viera de guia para un sistema reformado basado en las
fortalezas. R.C. vs. Hornsby ordena la creacion de un
nuevo sistema de cuidado basado en la comunidad y en
el hogar para nifios con trastornos de salud mental con
riesgos o en riesgos de entrar al Sistema de Bienestar
Infantil. Su implementacién continua se encuentra res-
paldada por un acuerdo financiero de miles de millones
de délares y un plan que detalla actividades que:

® Promueven la estabilidad y la permanencia en las
situaciones de vida actuales de los nifios.

* Protegen a los nifios del abuso y la negligencia.

e Mantienen la residencia de los nifios con o cerca de
sus familias cuando es posible.

e Alientan el logro académico.

e Preparan a los nifios para que se conviertan en adul-
tos productivos y exitosos.

Fuente: Bazelon Center for Mental Health Law (Centro Bazelon sobre Leyes de
Salud Mental): <www.bazelon.org/issues/children/publications/rc/> o llame al
(202) 467-5730. Puede ordenar una copia del libro que describe los eventos
relacionados con el juicio en el sitio web.

de Sustancias, SAMHSA), la agencia federal que se
encarga de vigilar la salud mental infantil, no siempre
formaba précticas administrativas consecuentes con el
apoyo para fortalecer las voces de la familia y los jéve-
nes. Es por esto que cuestionaron las restricciones con
respecto a la asistencia técnica en los sitios de sistemas
de cuidado financiados cuando todos los estados po-
drian beneficiarse del apoyo para desarrollar sistemas

de cuidado. También sefialaron que a pesar del apoyo

extendido y el aliento para contar con financiamientos
mezclados y trenzados a nivel local, las agencias federa-
les no forman ni alientan estas ideas de forma rutinaria
sino que sdlo en los programas de demostracién. Final-
mente, los participantes estaban preocupados porque
mientras la SAMHSA financia multiples centros de
asistencia técnica, s6lo una pequefia proporcién de la
asistencia técnica soporta el desarrollo de apoyo, pro-

teccién y organizaciones para las familias y los jévenes.
Promover la intervencién temprana

El grupo discutié el valor de un marco de trabajo de
salud publica para la salud mental infantil. En compa-
racién con el modelo médico que se concentra tinica-
mente en el individuo, el modelo de la salud publica
estd basado en la poblacién con un enfoque universal y
se concentra en la interaccién de individuos, comuni-
dades, comportamientos y valores sociales y culturales.
Sin embargo, algunos participantes advirtieron que al
adoptar el modelo de la salud publica, algunos de los
logros obtenidos, incluyendo el enfoque especial en los
nifios con trastornos mds severos, deberfan mantenerse.
El modelo de la salud publica es un marco de trabajo
particularmente util ya que permite conducir la aten-
cién a la intervencién temprana a través de las lentes
de una politica como de una préctica, algo que los pa-
dres de los nifios solicitan con frecuencia cuando des-
criben las dificultades que atravesaron al buscar ayuda
en cuanto supieron que algo andaba mal. Un ejemplo
de un enfoque legislativo para tratar el desafio de la in-
tervencion temprana es el de la Minnesota Association
for Children’s Mental Health (Asociacién para la Salud
Mental Infantil de Minnesota); esta organizacion de
ayuda y proteccién a los padres fue fundamental para
la implementacién de una ley en 2003 que exige la ob-
tencién de créditos de educacién continua relacionados
con el reconocimiento de problemas de salud mental
infantil en su etapa inicial como requisito para la certi-

ficacién de maestro (consulte el Recuadro 23).
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Recuadro 23: Estrategia—Vincule la politica a la accion

Minnesota Association for Children’s Mental Health (Asociacion para la Salud Mental Infantil de Minnesota): Teacher Training
(Capacitacion de Maestros)
Minnesota

Inicio: 2005

Objetivo: Capacitar a los educadores a fin de que comprendan los factores de riesgo, los sintomas tempranos de advertencia, las
estrategias de intervencion temprana y las implicaciones educacionales de los desafios de salud mental en los nifios.

Sintesis del programa: La Teacher Training (Capacitacion de Maestros) es una sesién de cuatro horas que brinda a los maestros
la capacidad de:

e Describir la continuidad de los servicios de salud mental

e Reconocer los sintomas de advertencia clave de los desafios de salud mental

e |dentificar el impacto de un problema de salud mental en la capacidad de aprendizaje de un nifio
e |levar a cabo los siguientes pasos para un nifio que muestra los sintomas de advertencia clave

e Seguir las politicas de confidencialidad y privacidad

Historia: En 2003, el poder legislativo de Minnesota aprobé una ley que exigia la obtencion de Créditos de Educacién Continua para
reconocer los desafios de salud mental infantil en su primera etapa como condicién previa a la renovacion de la licencia de un maes-
tro. La Minnesota Association for Children’s Mental Health (Asociacion para la Salud Mental Infantil de Minnesota, MACMH), una
organizacion de proteccién y apoyo a padres, es una de las organizaciones que brinda la capacitacién para cumplir con este requisito.

Resultados positivos: Actualmente, mas de 2,000 maestros han sido capacitados por la MACMH para reconocer los sintomas de ad-
vertencia clave de los desafios de salud mental y para llevar a cabo los siguientes pasos una vez que se ha identificado un problema.

Financiamiento: Debido a que el poder legislativo de Minnesota no financié a la Teacher Training (Capacitacion de Maestros), la
MACMH desarrollé un programa de capacitacién con comisiones por el servicio. Algunas veces, la MACMH puede obtener finan-
ciamientos de otras fuentes para disminuir los costos del programa de capacitacion.

Capacidad: La MACMH conduce multiples capacitaciones al afio para la poblacién general de educadores o para todo el perso-
nal de escuelas del distrito.

Contacto: Para obtener mayor informacién, contactese con Wendy Mahoney al (651) 644-7333 u (800) 528-4511 (en Min-
nesota Unicamente), info@macmbh.org, o en 165 Western Avenue North, St. Paul, MN 55102.

Recomendaciones sobre la infraestructura de * Construir requisitos de politicas que brinden a las
las politicas desde la perspectiva de la familia/ familias y a los jévenes funciones en los cuerpos de
los jévenes formulacién de politicas.

* Mejorar la capacidad de formacién de redes de pa-

Para fortalecer la infraestructura de las politicas a fin de dres, jévenes y otros miembros de las familias
bl .

apoyar las perspectivas de las familias y los jévenes de

. . * Invertir en organizaciones y servicios de proteccién
una mejor forma, las autoridades encargadas de formu- . . o h
iy , a la familia y a los jévenes dirigidos por jévenes y
lar politicas y los defensores deberfan: o
familias.

* Incrementar financiamientos y otros recursos para . . . . .

. g * Expandir la asistencia técnica ofrecida por el gobierno
respaldar las reuniones de las familias, incluyendo el .
: . . . : federal a los estados y comunidades que no cuentan con
transporte, las comidas y el cuidado infantil especia- . . .
. . un sistema formal de subvenciones para el cuidado.
lizado en el sitio.

. . . * Promover y financiar el desarrollo de un modelo de
* Expandir o crear oportunidades para que las autori- o .
. .. salud publica que adopte un enfoque universal en la sa-
dades encargadas de formular politicas y los adminis- , . .
. . . lud mental infantil y que se encargue de las necesidades
tradores oigan directamente las voces de las familias L .
., de los nifios y jévenes con problemas mds severos.
y los jévenes.
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Hacia el futuro

A pesar de una rigurosa discusién por las partes intere-
sadas en las familias y los jévenes acerca de los incon-
venientes que experimentaron, una autoevaluacién del
movimiento de proteccién revela muchas contribuciones
al sistema de cuidado asi como mejorfas en los resulta-
dos para nifios y jévenes con desafios de salud mental.
Los participantes acreditaron un sélido movimiento de
familias con la incorporacién de una definicién para la
capacitacién y cémo se aplica al sistema de filosofia del
cuidado. Ademds, han surgido organizaciones de familias
estatales y regionales sélidas. El movimiento ha conduci-
do la atencién hacia algunos problemas dificiles e intra-
tables, tales como el estigma, la renuncia a la custodia, la
espiritualidad y el idioma. Los grupos de proteccion tam-
bién han adoptado el hecho reconocido por las entidades
de financiamiento, personal clinico, educadores y autori-
dades encargadas de formular politicas de que las familias
y los jévenes deben participar en los puntos criticos de
los procesos de prevencién, suministro de cuidado y apo-
yo. Las organizaciones de familias en estados tales como
North Carolina, Georgia, Minnesota y West Virginia
(consulte el Recuadro 24) han creado grupos de apoyo de
iguales a iguales para familias, jévenes y ancianos. Otros
estados, como New York, California y Florida, han crea-

do proyectos de capacitacién para los jévenes.

A su vez, ain hay mucho por hacer. Lo que los partici-
pantes buscan y lo que la mayorfa de familias desea cuan-
do describen su visién de un sistema de cuidado y apoyo
ideal para asegurar la salud mental éptima de nifios, jove-
nes y familias es un sistema de servicios y apoyo basado en
el respeto. El sistema ideal, concluyeron, reconocerfa que
las familias y los jévenes son la parte mds importante del
sistema; y por eso, cualquier decisién debe basarse princi-
palmente en las experiencias y preferencias de aquellos a
quienes se sirve. El sistema ideal también reflejaria la base
completa de conocimiento con respecto a las estrategias
efectivas, incluyendo la evidencia basada en la prictica y la

evidencia recolectada a través de estudios controlados.

Los participantes también reiteraron la importancia de

un sistema de salud mental cultural y lingiiisticamente

competente. Los miembros del grupo expresaron que
los servicios no deberfan ser “iguales para todos”; sino
que la investigacién y los servicios deberian reconocer
que la aceptacidn, el idioma y las normas sociales serdn
diferentes de acuerdo a la comunidad. Ademds, notaron
que es importante darse cuenta, incluso dentro de co-
munidades culturales, que existen grupos de individuos
con muy poca representacion en el pasado y que el
sistema ideal deberfa trabajar con el desafio de adaptarse
continuamente a todas estas necesidades. También soli-
citaron prestar mucha atencién a la situacién de pobla-
ciones marginadas a través de la historia, pero también
afirmaron que todos los usuarios del sistema de salud
mental merecen una integracién completa de los servi-

cios de cuidado médico general, educacién y otros.

Otros aspectos clave de un sistema ideal incluyen la
identificacién e intervencién tempranas, y administra-
dores del sistema que estén bien informados acerca de
la evidencia en los factores de riesgo, recaidas y protec-
cién. El incremento en la educacién sobre la naturaleza
critica de la intervencién temprana y el tratamiento, asi
como una mejor comprension de la funcién del riesgo
y los factores de proteccién en la prevencién de proble-
mas asociados con la carencia de tratamiento resultardn
en el incremento de la toma de conciencia por parte
del publico en general y en el apoyo entre autoridades
encargadas de formular politicas, partes interesadas,
proveedores y organizaciones de la comunidad. Se
obtendria apoyo financiero para las entidades de pla-
neamiento estatal impulsadas por las familias y guiadas
por los jévenes, asi como financiamientos para servi-
cios basados en las fortalezas y mediciones de resulta-
dos positivos. En especial, los participantes enfatizaron
una y otra vez la importancia de crear y mantener una
infraestructura que incorporarfa el apoyo para familias
y jévenes en todos los aspectos de la investigacidn,
servicios y proteccién si lo que deseamos es lograr el
objetivo, compartido de las familias y la sociedad, de
mejorar los resultados para los nifios que enfrentan
desafios de salud mental (consulte el Recuadro 25 para

obtener una Sintesis de los Hallazgos).
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Recuadro 24: Estrategia—Establecer y mantener organizaciones de familias en todo el estado

Apoyo y educacién para padres

Mountain State Parent, Child, and Adolescent Network

(Red de Padres, Ninos y Adolescentes del Estado de Mountain, MSP-CAN)
West Virginia

Inicio: 1993

Objetivo: Proporcionar apoyo, educacion, informacion y referencias para padres, familias y la comunidad enfocandose en las
necesidades emocionales, del comportamiento y de aprendizaje de nifios y jévenes.

Sintesis del programa: La MSP-CAN proporciona informacién, apoyo, proteccién y capacitaciéon a familias de nifios que han sido
diagnosticados con trastornos de enfermedad mental severos. Ademas de servicios de asesoria fiscal y de desarrollo organizacio-
nal, la MSP-CAN brinda servicios extensivos de capacitacion a las familias sobre asuntos tales como padres como defensores,
procesos de equipos multidisciplinarios, la Individuals with Disabilities Educational Act (Ley Educacional para Individuos con
Discapacidades, IDEA), apoyo para el comportamiento positivo, servicios de transicion, trastorno de hiperactividad con déficit
de atencién (ADHD), mediacién, desarrollo de grupos de apoyo, Seccién 504, el proceso del individualized education plan (plan
de educacioén individualizado, IEP) y la proteccién legislativa.

Historia: La MSP-CAN empez6 con un grupo pequefio de padres de nifios con desafios emocionales, del comportamiento o de
salud mental que se reunieron en la conferencia de la Federation of Families for Children’s Mental Health (Federacién de Fami-
lias para la Salud Mental Infantil) llevada a cabo en Key Bridge, Virginia. Desde entonces, la MSP-CAN ha crecido hasta llegar
a ser una organizacion a nivel estatal involucrada de forma activa en la educacién publica para padres y profesionales, en la
proteccion de nifios con problemas emocionales, en un sistema de apoyo y referencia para las familias, y en una sociedad activa
para una variedad de esfuerzos colaboradores en todo el estado de West Virginia.

Resultados positivos: Se ha producido un descenso notable en el nimero de nifios con trastornos de enfermedad mental severos
(SED) colocados fuera del hogar para su cuidado en todo el estado. Ademas, la asistencia escolar se ha incrementado en un
50% entre los nifios con SED. El nimero de informes disciplinarios ha disminuido en un 42 por ciento. La tasa de graduacion
escolar se ha incrementado y a su vez, se ha producido una disminucién en la tasa de abandono escolar.

Financiamiento: E| presupuesto anual de la MSP-CAN es de aproximadamente $200,000; la Subvencion federal Block de los
Community Mental Health Services (Servicios de Salud Mental Comunitaria) es responsable del 35 por ciento, el estado de
West Virginia proporciona el 46 por ciento y el financiamiento privado cubre el 19 por ciento restante.

Capacidad: La MSP-CAN sirve a todos los 55 condados en West Virginia.

Contacto: Para obtener mayor informacién, contactese con Teri Toothman, Director Ejecutivo, al (304) 233-5399, Anexo. 5, o
ttoothman@mpscan. org, o en 1201 Garfield Street, McMechen, WV 26040.

National Center for Children in Poverty Desafios y Oportunidades en la Salud Mental Infantil 41
(Centro Nacional para Nifios en la Pobreza)



Recuadro 25: Resumen de hallazgos
Sintesis: Las familias y los jovenes hablan

Lo que las familias y los jovenes informan ha cambiado desde Unclaimed Children (Nifios no Reclamados),

1982

e Mejor acceso a los servicios

e Una “voz de la familia” mas sélida

e |nfraestructura evolutiva que apoya el sentido de propiedad del sistema de cuidado por las familias y los
jévenes

e Enfoque mejorado en todo el sistema con respecto a la reduccion del estigma y a los resultados positivos

e Mejores niveles de respeto a las familias como socios en un proceso de suministro de cuidado completo

Mas estrategias y politicas que sirven para formar la confianza entre los proveedores de cuidado, los j6ve-
nes y los proveedores

Miembros de las familias y jévenes como fuertes defensores de la calidad, la adopcién de responsabilidad
y los resultados

e Gama expandida de practicas efectivas
e Desarrollo de préacticas de apoyo a las familias
e Expansion y enfoque en las practicas de salud mental infantil basadas en la evidencia

Lo que las familias y los jovenes declaran que debe cambiar

El suministro de servicios y el apoyo necesitan ser fortalecidos y expandidos
e La investigacion, el tratamiento y el apoyo deben incluir funciones mejoradas para las familias y los jévenes

La gama de servicios dentro del sistema de salud mental, en todos los sistemas de servicios infantiles, y
en los diferentes entornos debe ser sensible a las necesidades de la comunidad y conllevar a resultados
positivos para los jovenes

¢ Es necesario encargarse de las diferencias raciales y étnicas
Se debe eliminar el estigma

¢ Los profesionales de salud mental y otros proveedores de servicios deben reflejar respeto por las familias y
jévenes a los que sirven

e Se debe eliminar la renuncia a la custodia a cambio de los servicios
e Se deberia reformar las politicas de financiamiento que carecen de flexibilidad o promueven la dependencia

e E| cuidado de calidad y los resultados positivos deberian constituir el estdndar prevalente para todos los
servicios y apoyo, incluyendo el tratamiento residencial

Lo que las familias quieren

Investigacién que incluya a las familias en todas las etapas
e Mejor acceso a los datos de los resultados
e Una herramienta de evaluacién de politicas orientadas al desarrollo para el apoyo de las familias/jévenes

Politicas que promuevan el apoyo a las familias y la capacitacion de los jévenes, que incluyan financia-
miento, asociaciones y capacitacién que promuevan la proteccion de las familias y los jévenes

e Una rigurosa campafa de educacion y una agenda de proteccion global para proporcionar una mayor capa-
citacién y apoyo a las familias
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ANEXO A:
Participantes de la reunién

Beth Bowers
National Institute of Mental Health (Instituto Nacional de
Salud Mental)

Jennifer Clancy
United Advocates for Children of California (Defensores Unidos
por los Nifios de California)

Shannon Crossbear
Federation of Families for Children’s Mental Health (Federacién de
Familias para la Salud Mental Infantil)

Kimberly Cuccia
Family Service of Westchester (Servicios para Familias de
Westchester)

Robin El-Amin
Family League of Baltimore City (Liga de Familias de la Ciudad
de Baltimore)

Luz Garay
Familias Latinas “Dejando Huellas’~Sucursal de Tampa Bay

Tricialouise Gurley
Family Service of Westchester (Servicios para Familias de
Westchester)

Barbara UHF

Consultora

Loretta Jones
Healthy African-American Families (Familias Afroamericanas

Saludables)

Anna McLaughlin
Georgia Parent Support Network (Red de Apoyo a Padres de
Georgia)

Wendy Mahoney
Minnesota Association for Children’s Mental Health (Asociacién
para la Salud Mental Infantil de Minnesota, MACMH)

Trina Osher
Federation of Families for Children’s Mental Health (Federacién de
Familias para la Salud Mental Infantil)

Sue Smith
Georgia Parent Support Network (Red de Apoyo a Padres de
Georgia)

Sandra Spencer
Federation of Families for Children’s Mental Health (Federacién de
Familias para la Salud Mental Infantil)

Teri Toothman

West Virginia Mountain State Parent, Child, and Adolescent
Network (Red de Padres, Nifios y Adolescentes del Estado de
Mountain en West Virginia)

Cynthia Wainscott
National Mental Health Association (Asociacién Nacional de Salud
Mental)

Personal de NCCP:

Jane Knitzer
Janice Cooper

Jill Lefkowitz

Consultora Sénior

Mareasa Isaacs

The Isaacs Group (El Grupo Isaacs)
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ANEXO B:

Informacion de contactos para obtener recursos

Arizona Family Involvement Center (Centro de Involucramiento
para las Familias de Arizona)
Latino Parent Support Group (Grupo de Apoyo a Padres Latinos)

Josie Gutierrez Bejarano

Family & Community Connections
(Conexiones de la Familia y la Comunidad)
Family Involvement Center

(Centro de Involucramiento para las Familias)
1430 E. Indian School Rd., Suite 110
Phoenix, AZ 85013

(602) 288-0155, Anexo 207 o (602) 396-1753
josie@familyinvolvementcenter.org.

Bazelon Center for Mental Health Law
(Centro Bazelon sobre Leyes de Salud Mental)
(202) 467-5730

<www.bazelon.org/issues/children/publications/rc/>

Community Alliance for the Ethical Treatment of Youth (Alianza
Comunitaria para el Tratamiento Ftico de los J6venes, CAFETY)

Kathryn Whitehead
(917) 687-8639
katw@nyc.rr.com
Charles King
206-417-5167
jking222222@msn.com

Familias Latinas Dejando Huellas

Luz Garay

Familias Latinas “Dejando Huellas”Capitulo Tampa Bay
11725 N. 17th Street, C102

Tampa, FL 33612

(813) 974-6212

Lgaray@fmbhi.usf.edu

Family League of Baltimore City: Baltimore Families First
(Liga de Familias de la Ciudad de Baltimore: Las Familias
Primero de Baltimore)

Robin El-Amin

Family Navigator (Navegador de Familias)
Family League of Baltimore City

(Liga de Familias de la Ciudad de Baltimore)
2700 North Charles Street

Baltimore, MD 21218

(410) 662-5500, Anexo 267

rparentadvocate@aol.com

Family Service of Westchester County (Servicios para Familias del
Condado de Westchester)

Youth Forum (Foro de J6venes)

Kimberly Cuccia
Coordinadora del Programa
1 Summit Avenue

White Plains, NY 10606
(914) 872-5287
keuccia@fsw.org

Lideres de iguales

(914) 872-5280

Family Support Organization of Burlington County
(Organizacién de Apoyo a las Familias del Condado de
Burlington)

Deborah Kennedy
Directora Ejecutiva

774 Eayrestown Road
Lumberton, NJ 08048
(609) 265-8838
dkennedy@fsoburlco.org

Federation of Families for Children’s Mental Health (Federacién
de Familias para la Salud Mental Infantil)

Sandra Spencer

Directora Ejecutiva

9605 Medical Center Drive
Rockville, MD 20850
(240) 403-1901
sspencer@ffemh.org

Lorrin Gehring

Especialista de Recursos para Jévenes
9605 Medical Center Drive
Rockville, MD 20850

(240) 403-1901

lgehring@ffcmh.org

Georgia Parent Support Network (Red de Apoyo a Padres de
Georgia): Peer-to-Peer Program (Programa Igual a Igual)

Anna McLaughlin

Gerente General

Georgia Parent Support Network (Red de Apoyo a Padres de
Georgia)

1381 Metropolitan Parkway

Atlanta, GA 30310

(404) 756-8525, Anexo 304

Anna.McLaughlin@GPSN.org

Kansas Home and Community-Based Services Waiver for Seri-
ous Emotional Disturbance (Exencién de Servicios basados en la
comunidad y en el Hogar para Trastornos de Enfermedad Mental
Severos de Kansas)

Krista Morris

Consultora del Programa/Especialista de Capacitacién
Equipo de Salud Mental del SRC-HCP

Steve Erikson, LSCSW, LCSW, KCGC, AAPS Credential
Director de Salud Mental

SRS/Politica del Cuidado de la Salud

915 SW Harrison Street

Topeka, KS 66621

(785) 296-7272

sxxe@srskansas.org

Kansas Department of Social and Rehabilitation Services
(Departamento de Servicios Sociales y de Rehabilitacion de Kansas)

www.stskansas.org/services/hcbs.htm
Pdgina principal del sitio web del gobierno de Kansas:
<www.kansas.gov>
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Minnesota Association for Children’s Mental Health
(Asociacién para la Salud Mental Infantil de Minnesota)

Julie Ainsworth
Parent-to-Parent Program (Programa Padre a Padre)

Wendy Mahoney

Teacher Training Program (Programa de Capacitacién de Maestros)
165 Western Avenue North

St. Paul, MN 55102

(651) 644-7333 u (800) 528-4511 (en Minnesota inicamente)
info@macmbh.org.

Parent Empowerment Program (Programa de Capacitacién

de los Padres)
Kimberly E. Hoagwood, Ph.D.

Catedrdtica de Psicologfa Clinica en Psiquiatrfa, Columbia
University (Universidad de Columbia) y Directora de los Research
on Child and Adolescent Services (Servicios de Investigacién en
Nifios y Adolescentes), New York State Office of Mental Health
(Oficina de Salud Mental del Estado de New York),

1051 Riverside Drive #78

New York, NY 10031

Pacific News Service/New America Media

Patricia Johnson

275 Ninth Street

San Francisco, CA 94105
(415) 503-4170

www.newamericamedia.org

West Virginia Mountain State Parent, Child, and Adolescent
Network (Red de Padres, Nifios y Adolescentes del Estado de
Mountain, MSP-CAN) en West Virginia

Teri Toothman

Directora Ejecutiva

1201 Garfield Street
McMechen, WV 26040
(304) 233-5399, Anexo 5

ttoothman@mpscan.org
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ANEXO C:

Preguntas de la encuesta nacional a familias y jovenes

El National Center for Children in Poverty (Centro
Nacional para Nifios en la Pobreza) le pidi6 a los par-
ticipantes que desarrollaran preguntas que puedan
usarse en la encuesta nacional que estd por realizarse
entre directores de salud mental estatales con respecto
al estudio Unclaimed Children Revisited (Nueva Eva-
luacién sobre los Nifios Abandonados). Lo siguiente
representa un resumen de la amplia gama de preguntas
generadas por los participantes de la reunién, agrupa-
das por categorfa:

Gama de servicios

1) ;Proporciona el estado servicios de transicién
para individuos que pasan del sistema de cuidado

infantil al sistema para adultos?

2) sApoya el estado de forma preferencial a las
colocaciones con la familia y en la comunidad por
encima del cuidado residencial fuera del hogar o
del estado?

3) ¢Se encuentra el estado colocando recursos
adecuados para la prevencion, servicios y apoyo

para nifios con riesgos a suicidarse?

Coordinacién del cuidado

1) :Qué proporcién de jévenes en el sistema de salud
mental es referido por otros sistemas (como el
sistema educacional, de la justicia juvenil o de

bienestar infantil)?

2) ;Qué proporcién de jévenes que han recibido
servicios dentro del sistema de salud mental
también han estado involucrados con los Sistemas

de Justicia Juvenil y de Bienestar Infantil?

Resultados

1) ;Qué proporcién de familias en el Sistema de

Bienestar Infantil se han vuelto a unir?

2) Qué proporcién de jévenes que han recibido
servicios en su sistema se encuentran viviendo

independientemente?
3) :Qué proporcién de jévenes que han recibido
servicios en su sistema cuentan con trabajo 10

afios después de haber abandonado el sistema?

4) ;Cudl es el tiempo promedio por el que un joven

recibe los servicios en el sistema?

Asuntos fiscales

1) A cudntos sitios de sistemas de cuidado sin

financiamiento federal apoya el estado?

2) Cémo evitan los estados el conflicto entre
las organizaciones de familias con respecto al

financiamiento y a la sostenibilidad?

Politicas

1) ;Tienen legislaciones para la salud mental infantil

que no estdn financiadas?

2) ;Qué politicas tienen como objetivo evitar que las

familias renuncien a la custodia?

3) ¢Cuentan con politicas que ordenen el uso de

précticas informadas con respecto a la evidencia?

4) ;Cudl es su opinidn acerca de las précticas

informadas con respecto a la evidencia?
5) ;Con qué frecuencia se emplean?

6) Estd especificado en todos los contratos que se
debe incluir a las familias y a los jévenes en el

suministro de todos los servicios?

7) ¢Hacen cumplir las politicas existentes ordenando

el involucramiento de la familia?

8) Cuando se toman decisiones a nivel local,
¢scémo se aseguran de que las pricticas reflejan la

intencién verdadera de la politica?
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Proteccién

1) ;Cuentan con un defensor miembro de una
familia y un joven defensor en el equipo de toma

de decisiones del estado?

2) sApoyan ustedes a las actividades sostenidas que
respaldan al movimiento de capacitacién de las
familias y los jévenes?

3) ¢Estdn los jévenes involucrados en una junta de
desarrollo de jévenes fuera de un sitio de sistema

de cuidado formalmente financiado en su estado?

4) sInvestiga y recolecta el estado datos sobre el
impacto de las organizaciones para las familias?

Proveedores

1) ;Cudl es la proporcién de poblaciones étnicas en su

drea de servicio?

2) ;En qué medida representa su personal a estas

poblaciones?

3) :Qué proporcién de su personal recibe
capacitacidn, incluyendo la tutoria y asesorfa

concerniente a la competencia cultural?

4) ;Qué proporcién de su fuerza laboral estd formada

por miembros de familia?

5) ;Qué proporcién de su fuerza laboral estd formada

por jévenes de entre 16 y 25 afos?
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