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A la medida en que las familias se van involucrando en proyectos de evaluación no deben tener reparos
al hacer observaciones en cuanto a asuntos éticos que pudieran surgir durante el estudio. He aquí algu-
nos ejemplos:

� ���������������	
���������	��
�	������ La investigación puede reconocer esto al em-
plear vocablos que coloquen a los niños, por ser niños, en un puesto primordial, anteponiéndolos a
sus incapacidades o al diagnóstico. El idioma que se use en la investigación deberá ser de fácil
comprensión para las familias y deberá excluirse toda jerga profesional.

� ����������������
�	��	�������������Se debe luchar para que el proceso de investigación sea
culturalmente adecuado y para que se demuestre respeto por las diferencias y por las diversas viven-
cias de las familias, sea cual fuere la configuración de éstas.

� ��
������
� 	�� ���� ���	���������� ������ �	�	� ����
��	�	
� �� ��� ��������
No existe justificación moral ni ética para aquella investigación que ponga en el más mínimo riesgo al
niño y a sus familiares. Se debe garantizar que las familias que participen en evaluaciones o en
investigaciones no estén poniendo en riesgo el acceso a los servicios ni obstaculizando las oportunida-
des para beneficiarse de ellos. Más bien, se les deben explicar y se les deben mencionar a todos los
participantes cuáles son los beneficios reales que habrán de recibir por su participación.

� ������	�����������	�	
��	��
	��������	�	�����
��������������������������
���
	���Debe de haber una necesidad auténtica para que se investigue lo que se propongan estudiar
y debe de haber también grandes probabilidades de que lo que revele la investigación sea trascenden-
te.

� ������	��������������	�	���
�����������	�������Debido a las singulares necesidades
de los niños con limitaciones de salud mental, es precario que se evite el engaño. Si por alguna razón
creyeran necesario recurrir al engaño, los investigadores deberán cerciorarse, sin lugar a dudas, que
no hay ningún otro modo de conseguir la información y que el público tiene tremendo interés en que
se realice la investigación.
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Los miembros de la familia
deben involucrarse en todas
las actividades de la
investigación, entre ellas:

• La conceptualización y
formulación de las preguntas
que vayan a usar en la
investigación.

• La elaboración de estudios
de investigación y de
evaluación.

• La selección y crítica de los
instrumentos de evaluación.

• La recopilación de
resultados, su análisis e
interpretación.

• Deducción de conclusiones y
difusión de los resultados.



�

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

○

����
������������
����������	
����������
��
���
�����
�����
��������
�
������
��

Fue emocionante formar parte
de este proyecto de evalua-
ción; algo así como adentrar
en un nuevo territorio. El ser
uno de los primeros padres en
hacer esto me creó un gran
sentido de obligación. Me di
cuenta de que este era el
comienzo de una nueva
tendencia que se esparciría por
toda la nación. ¡Es tan grande
el potencial que tenemos como
padres!

Declaración de un familiar que
participó en la “Family-

Centered Evaluation Initiative”
de la Federación.

������
	���
���
�������������	�	�

El modelo de evaluación centrada en la
familia admite que:

• Son las familias quienes mejor se
conocen a sí mismos y quienes entien-
den con más claridad sus vivencias.

• Las familias saben mejor que nadie
qué preguntas acerca del mundo en
que ellos viven se deben formular en
una evaluación o en una investigación.

• Las familias saben mejor que nadie
qué información necesitan para que
la calidad de sus vidas mejore.

• El modelo de investigación es un
modo eficaz y útil para adquirir co-
nocimiento e información.

• Los investigadores y los evaluadores
tienen la experiencia técnica que se
necesita para llevar a cabo evalua-
ciones centradas en la familia.
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En el currículo de La
Federación se reconoce que las
familias entienden muy bien
sus propias vidas y que se
compenetran con los servicios
que reciben; por lo tanto,
saben mejor que nadie qué
tipo de investigación es el que
más necesitan.
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(continúa en la página 8)
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En la actualidad, los familiares
y las organizaciones dirigidas
por familias participan de
varias maneras en el proceso
de evaluación. Las familias
que están en el proyecto
F.R.I.E.N.D.S. del Bronx,
Nueva York compilan
información exacta y completa
para la evaluación de los
programas de los condados de
Napa y de Sanoma en
California. Además son muy
hábiles al tratar con otras
familias pues consiguen que
éstas se sientan muy a gusto.
En un estudio acerca de las
perspectivas de las familias en
cuanto al funcionamiento de
“systems of care” los
miembros de las familias son
figuras centrales . Algunos han
colaborado con investigadores
en el proceso de decidir qué
enfocar en los estudios y otros
llevan a cabo entrevistas con
familiares, con jóvenes y con
prestatarios de servicios. Su
colaboración es importante
para determinar qué temas
escoger para las investigacio-
nes, qué resultados son
trascendentes y qué procesos y
servicios hay que mejorar.

La continua participación de
familias bien informadas es
esencial para garantizar la
aceptabilidad, la relevancia y
la sensibilidad de las gestiones
de investigación y de
evaluación.

Barbara Friesan
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En conclusión: lo que hizo
que funcionara fue—sin
lugar a dudas—que todos
nos habíamos comprometi-
dos ardientemente a
mejorar la calidad de vida
de los niños.

Ann Vander Stoep
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(continúa en la página 8)
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Para colaborar como socios en una inves-
tigación se necesita:

� ������������� No esperen que co-
menzarán partiendo de un acuer-
do...para todo habrá que negociar.

� 	�
���
����No esperen que las reu-
niones van a ser como esperaban...los
miembros de las familias tienen que
relatar sus historias y los investigacio-
nes insistirán en atenerse a la agenda.

� �
�������� No esperen respeto al ins-
tante. Tendrán que probar lo que valen.

� ��������� No tomen por dado que
usted como padre o usted como doc-
tor en filosofía y letras es el sábelotodo.
Tanto los investigadores como los padres
son sabios e ignorantes a la vez. Algo les
hará recordar esto diariamente.

� ������
������������� Ustedes es-
tarán viajando por un universo distinto.
¡Diviértanse!

Es importante que haya
armonía al comenzar a
colaborar.  Nosotros
establecimos normas que
fueron la base de nuestro
éxito.

• Escúchense los unos a los
otros.

• Sean respetuosos.

• Manténganse por el buen
camino y vincúlenlo todo con
lo que se necesita.

• Sean persistentes, no se den
por vencidos si al principio
parece ser imposible.

Marilynn Williams
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Fueron los miembros de las
familias quienes lograron que
yo llegara a apreciar quién es
de vital importancia en el
proceso de investigación.
Espero que alguien me
reprenda si alguna vez
emprendiese un proyecto de
investigación en el que no se
incluyesen a aquellas
personas cuyas vidas serían
las más afectadas por dicha
investigación.

Ann Vander Stoep
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En la oficina principal se
puede obtener información
adicional acerca del proyecto
de evaluación que emprendió
FRIENDS. El número de
teléfono es: (718) 402-3999.

La labor conjunta de los
miembros de las familias y el
personal de la iniciativa
FRIENDS encargado de hacer
la evaluación se transformó en
una relación más intensa que
la que surge entre un
entrevistado pasivo y un
investigador desinteresado.
Los miembros de las familias
aportaron a las actividades
relativas a la evaluación una
perspectiva que eventualmen-
te ejerció influencia sobre la
forma en que se recopilaron,
se interpretaron y se utilizaron
los datos.

(continúa en la página 15)
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Entre mejor conozcan las
familias la jerga de los
investigadores, mejor podrán
utilizarla. Conforme las
familias se familiaricen más
con la forma de interpretar la
investigación y de hablar de
ella, se encontrarán en mejor
posición de unirse a la labor
que desempeñan los
investigadores en los
proyectos.

Al Duchnowski

��	����������������	�������	�����	
��	��5	�
��
�����������������	���!�����

��	��"��	��+�
��������������������	����
������������
�	��
�
��������
���������
�	��
����2���
���	��!����
�	�������������������	�����������	������������
�������#� 2+
	�
��� ��� �������
��	� ������!
�	���������!�
������	����������������

O;������������+���������%���,$��'������������
�$#����&� ����������
�������������������������
�������������*	�������������!�����	����������
����

��	��"����� ����������	�'������� ���"	
�������������� ���������
���	�����	������������
$���	�'������������������������"	���	���+	���

���
���������������H���������	����	�������
�����
����� �������!��+	���!���
�	��	
��� ���

������
�������!��	��������������!�����
��������
��������� ��� ��� ��������� ���
��	���� *���

����������
�
��	���������������������	�����	
��������������������
�������������������������
������������� �������� ��� �����������	�������	
��
��������	����������	�����	
��	��*���	������
������������
�����

��	���������������������
��6
�	������������������
��������������	����
����
���	�����������������������������������	����
�������

*���	����������������	���	�������
���������$(
���
����������9�������$���
�����������"�;��
��������
������$����-����������&�*�������
���
�	�����	����
����"�����	�����	
��	����������
����&������	��������*�������������������	������
������
��������������	����������	������������
���������������
���
�	
�����	����
��
�������
���
�
����������	�����	
��	�����������+������
���	���

D;��'��$��+���������%���������
�������.�����
�����'����"�&� 	����������������
��������	����
��	
��	� �� ��� ��������	��H�	� ����� 
���!� ��
�������H��� �	������������������ ������������
�������	�'���
�	������	�����������	������
�	�
��
����	������������������������������ ���	��
��
�����������������������	�������������!�����
���� �	��
����	��� ��� �	
��	���	� ���� �������

�	� ����
��	� �� ���������� ��� ���� ����������!
�	������������������������������������	������
��	���$���������������������������������������
�����������������������	����������	���

G;������.��+���������'����"�&�$���	�����	
��	
��������
��������	���
�	�����	�'�������������
	�
�	�����������&������	����� �����������
�	�
�����������������
����������������������������
	�����������������	���������

P;��'��$��+���������%���
���$/��
����������(
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Lectura del Estudio
Básicamente, se emplea el
mismo formato para redactar
ambos tipos de estudios
cuantitativos.

• Abstracto. En esta sección
se resume brevemente el
proyecto.

• Introducción a la
información escrita y su
revisión. En esta sección se
explica el contexto del
estudio y la razón
fundamental por la cual fue
realizado.

• Metodología. Esta sección
consta de la información
siguiente: el objeto de la
investigación, los sujetos, la
medida y los instrumentos de
estudio, la descripción de la
intervención y la metodolo-
gía de investigación.

• Resultados. Se expone el
procedimiento estadístico
que se empleó para analizar
los datos.

• Análisis. El investigador
ofrece una interpretación de
los resultados.

• Conclusión / Repercusio-
nes. El investigador sugiere
los pasos a seguir para
ampliar el estudio.
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Todo este proceso fue ideado y
puesto en marcha por
familias. El mensaje que les
estamos mandando a las
familias participantes es que
realmente necesitamos la
información que ellas nos
brindan y que nos hace falta
para efectuar reformas.

Teri Toothman

Las familias hablaron con
facilidad con las demás
familias acerca de sus
inquietudes. Por ejemplo: en
las encuestas para determinar
la satisfacción expresaron sus
inquietudes con respecto a que
no tenían oportunidad de
descansar y opinaron que sus
niños podían ser cuidados en
el hogar si existiera un
programa adecuado que les
permitiera tomarse periódica-
mente un descanso. La oficina
que brinda servicios de salud
conductual prestó atención a
esas inquietudes de la familia
y tomó las medidas del caso
para destinar fondos para un
programa piloto cuyo objeto
era permitirles a los padres
tomarse un descanso
periódicamente. Los padres de
familia que residen en el
sector de Charleston-
Huntington estarán presentes
para colaborar en el desarrollo
de dicho programa piloto. Los
padres de familia de Mountain
State Parents CAN elaborarán,
conjuntamente con esas
familias, una encuesta para
determinar la satisfacción con
respecto al programa.
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Podemos prepararnos para
desempeñarnos en actividades
de evaluación mediante
nuestra participación en
cursillos educativos y en
capacitación que se concentren
en:

• Desarrollar nuestra aptitud
de escuchar.

• Agudizar nuestra habilidad
de registrar información
vital.

• Identificar prácticas
discriminatorias.

• Proteger la información
manteniéndola en un marco
de confidencialidad.

A través de nuestras propias
experiencias familiares,
abrigamos un espíritu de
compañerismo y reconocemos
los obstáculos que tienen que
enfrentar las familias.
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Otra buena fuente de
información acerca de asuntos
relacionados con los niños es
Kids Campaigns, patrocinada
por la Fundación Benton. Para
comunicarse con ellos, el
número de teléfono es el: 1-
888-544-KIDS. En Internet:
http://
www.kidscampaigns.org
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Trina Osher
Marion Robinson
Elaine Slaton
Mary Telesford
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Gail Daniels, Washington, DC
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Barbara Sample, Billings, MT
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Beverly Bell, Richmond, VA

$�
����	
Jane Adams, Topeka, KS
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Kathleen Berg, Meridian, ID
Lucille Eber, La Grange, Il
Gene Karp, Arlington, VA
Alan Blankstein, Bloomington, IN
Patti Derr, Conroe, TX
Julie LaMonaca, Billings, MT
Ira Lourie, Rockville, MD
Carmen Pola, Boston, MA
Sue Smith, Atlanta, GA
Amin Valentin, Putnam Valley, NY
Angela Nelson, Chicago, IL
Teri Sanders, Flagstaff, AZ
Teri Toothman, Wheeling, WV
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Barbara Friesan, Portland OR
Katy Potter-Dennis, Chicago, IL

Claiming Children es redactado y
producido por Warger, Eavy &
Associates. Dirija la
correspondencia concerniente al
boletín informativo al P.O. Box
3836, Reston, VA 20195. La
demás correspondencia deberá
enviarse a: Federation of
Families for Children’s Mental
Health, 1021 Prince Street,
Alexandria, VA 22314-2971.
http://www.ffcmh.org
Esta publicación es auspiciada
mediante subcontratos con:
National Technical Assistance
Center for Children’s Mental
Health, Georgetown University
Child Development Center,
financiado mediante un
convenio cooperativo entre
Maternal and Child Health
Bureau y el Center for Mental
Health Services’ Child,
Adolescent and Family Branch y
por la Administration on
Children Youth and Families.
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1021 Prince St. • Alexandria, VA 22314-2971
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¡Recuerden!
La Conferencia Anual de la
Federación será:

Del 19 al 22 de noviembre de
1998, en el J.W. Marriott
Hotel, Washington, D.C.

Para obtener información,
comuníquese con:

B-C Family Productions
16 Sagamore Place
Hillborough, NC 27278
Teléfono: (919) 477-3677
FAX: (919) 479-5247
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