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Edicion dedicada a un tema especial
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La participacion de la familia en
investigaciones y evaluaciones se convierte

Barbara Huff, Directora Ejecutiva

Hemos avanzado mucho desde los dfas
en que la tnica asociacién que las fami-
lias tenfan con los investigadores y con
los evaluadores era en calidad de suje-
tos. Recuerdo haber estimulado a los in-
vestigadores para que fueran respetuo-
sos con las familias que estaban estudian-
do y a que mostraran su respaldo hacia ellas
compensdandolos por el tiempo que les ha-
bian dedicado a las entrevistas, ofreciéndo-
les pagarles la guarderia de los nifios du-
rante las entrevistas y proveyéndoles trans-
portacion al lugar de las mismas. Aunque
atn sigo creyendo firmemente en esas re-
comendaciones, nuestra atencién se ha
desviado hacia algo m4s fundamental: la
participacién total de la familia en la in-
vestigacién y en la evaluacién.

La participacién total requiere que se
vuelva a pensar acerca de lo que de ve-
ras significa el envolvimiento de la familia
en investigaciones y en evaluaciones. Per-
mitanme explicarles mi punto de vista.

{Son de utilidad los resultados de
las investigaciones?

Por afios los miembros de las familias se

han quejado de que las investigaciones y
las evaluaciones rara vez tocan o satisfa-
cen los problemas “verdaderos”. En mu-
chisimos casos, después de leer el infor-
me de una investigacién nuestra primera
reaccién es, “ly eso qué?” En otras pala-
bras:- “iQué tiene que ver la investiga-
cién con el que yo pueda conseguir ayu-
da para mi hijo en el mundo verdadero”?
Es casi como si los investigadores vivie-
ran en un mundo diferente al que habi-
tan nuestras familias. Muy frecuentemen-
te lo que ellos seleccionan como mate-
rial de estudio son resultados que los
miembros de la familia opinan que care-
cen de sentido. {Cuéntas veces hemos
visto a los evaluadores escoger variables
como la duracién de la estadfa en el hos-
pital o la asistencia y los logros escolares
en general como las que son fundamen-
tales habiendo otras que se podria argu-
mentar que son de més valor, tales como:
el que el alumno asiste a la escuela regu-
larmente y saca buenas notas, que no est
por la calle de noche y que estd con su
familia a la hora de comida?

Al pensar en este dilema se me hace cla-
ro que lo importante no es el que este-
mos en desacuerdo sino el que los miem-
bros de la familia necesitan que la inves-

(continta en la pagina 2)
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Los miembros de la familia
deben involucrarse en todas
las actividades de la
investigacion, entre ellas:

® [a conceptualizacion y
formulacién de las preguntas
que vayan a usar en la
investigacion.

® [ elaboracion de estudios
de investigacion y de
evaluacion.

o [a seleccidn y critica de los
instrumentos de evaluacion.

® La recopilacion de
resultados, su andlisis e
interpretacion.

@ Deduccion de conclusiones y
difusion de los resultados.

tigacién sea util y de valor. Los miembros de
las familias necesitan investigaciones validas
a las cuales podamos sefialar cuando estamos
abogando por obtener mejores servicios para
nuestros hijos. Para poder luchar en su de-
fensa es necesario que los datos que tenga-
mos de las evaluaciones de programas reve-
len asuntos que sean de importancia y que
de veras hagan sentido, que muestren que se
han conseguido resultados favorables con los
nifios, que las familias estan satisfechas y que
corroboren que el programa es eficaz en fun-
cién de los costos. Es a esto a lo que las fami-
lias se refieren cuando exigen que las investi-
gaciones sean Ttiles.

Hay que procurar que las
investigaciones sean iitiles.

Debido a que somos nosotros quienes més te-
nemos que ganar o perder, el participar en
investigaciones y evaluaciones debe conver-
tirse en una prioridad para las familias. Tene-

mos que estar plenamente asociados con los
investigadores y con los evaluadores.

Sé que ser socios no serd facil Debemos tratar
de que los investigadores echen a un lado el
temor de que nuestra participacién pueda
atentar contra la rigidez cientifica de su labor.
Antes que nada, podemos aprender la jerga y
los términos en que se expresan los investiga-
dores y debemos mantenernos bien enterados
de c6mo se llevan a cabo las evaluaciones.

“Si de mf se trata tienen que contar conmigo,
de lo contrario: nada”. De la misma forma en
que los prestatarios de servicios no deben pro-
gramarles servicios a ninguna familia sin con-
tar con ella, ese mismo principio debe ser el
que rija cuando se trate de evaluaciones e in-
vestigaciones.

En esta edicién de Claiming Children descri-
bimos cémo los miembros de familias en todo
el pafs se estan asociando a los evaluadores y a
los investigadores.

Asuntos éticos que conciernen a las familias

Mary Telesford, Coordinadora de Capacitacién, Federacién

nos ejemplos:

Trina Usher, Coordinadora de Investigacion y de Normas, Federacion

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

* Los niios son personas antes que nada. Lo investigacién puede reconocer esto al em-

Lista proveniente de un capitulo en Hoggwood K. Jensen, P, & Fisher, C. (1996). Ethical Issues in Mental Health Research with Children
and Adolescents. Lawrence Erlbaum Associates.

plear vocablos que coloquen a los nifios, por ser nifios, en un puesto primordial, anteponiéndolos a
sus incapacidades o al diagnéstico. El idioma que se use en la investigacion deberd ser de facil
comprensién para las familias y deberd excluirse toda jerga profesional.

Los ninos son parte de la familia. Se debe luchar para que el proceso de investigacién 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 configuracién de éstas.

Participar en una investigaciéon nunca debe comprometer a la familia.
No existe justificacién moral ni ética para aquella investigacién que ponga en el mds minimo riesgo al
nifio 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. Mds bien, se les deben explicar y se les deben mencionar a todos los
participantes cudles son los beneficios reales que habrdn de recibir por su participacién.

La investigacion debera en realidad beneficiar a los nifios y a sus fami-
liares. 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 investigacién sea trascenden-
te.

La investigacion no debe dar cabida al engano. Debido a las singulares necesidades
de los nifios con limitaciones de salud mental, es precario que se evite el engafo. Si por alguna razén
creyeran necesario recurrir al engafo, los investigadores deberdn cerciorarse, sin lugar a dudas, que
no hay ningtn otro modo de conseguir la informacién y que el publico tiene tremendo interés en que
se realice la investigacion.
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La iniciativa de la Federacion promueve las
evaluaciones centradas en la familia

Mary McCormack, Dakota Enterprises, Asesores de la Federacion
Elaine Sloton, Coordinadora de Asistencia Técnica, Federacion

La Federacién estd emprendiendo una inicia-
tiva dirigida a redefinir las bases sobre las cua-
les se llevan a cabo las evaluaciones. El propé-
sito de esta iniciativa es que la pregunta deje
de ser “icémo podemos involucrar a las fami-
lias en la investigacién”? y que se convierta en
“{como pueden los investigadores y las fami-
lias colaborar en las evaluaciones que estin
llevando a cabo”? Lo que nos establecemos
como meta es que los miembros de las familias
formen sus propios grupos de trabajo y que
puedan invitar a los investigadores a que se
unan a ellos en calidad de asesores. Esto es
preferible a que a los nifios y a sus familiares se
les considere s6lo como “sujetos” de las inves-
tigaciones y como familiares que estan cola-
borando en proyectos de investigacién que
estan bajo el control de los evaluadores.

La razon fundamental para realizar
evaluaciones centradas en la familia

Una parte considerable de los diez afios de vida
de la Federacién se ha centrado en enfatizar
la participacién de la familia y en lo que esto
significa. Esta idea ha evolucionado a la par
del desarrollo ocurrido en el campo de los ser-
vicios de salud mental para nifios. En ningtn
lugar se pueden ver con tanta claridad los cam-
bios en cuanto a la participacién familiar como
en los conceptos para que las familias se
involucren con los servicios. El campo ha ido
evolucionado y dej6 atras el que las ideas rela-
cionadas con servicios enfocasen en la fami-
lia; luego pasé a que éstos estuviesen centra-
dos en ella y ahora se ha conseguido que mu-
chos servicios estén dirigidos por familias. Cabe
indicar que muchos programas de prestacién
de servicios han admitido que las familias son
los peritos por excelencia en cuanto a lo que
ellos y sus nifios necesitan. En cuanto a este
tema de participacién familiar, en la historia
de la Federacién se ilustran elementos dina-
micos del poder de la familia. Algunos de esos
elementos son: que la voz de la familia y sus
acciones consiguieron que las familias se adue-
fiaran primero de procesos tales como la pres-
tacién de servicios y ahora de la evaluacién de
los mismos.

Histéricamente, el modelo tradicional de in-
vestigacién limit6 el conocimiento adquirido

Evaluacion centrada en la fumilia

El modelo de evaluacién centrada en la
familia admite que:

* Son las familias quienes mejor se
conocen a si mismos y quienes entien-
den con mds claridad sus vivencias.

* Las familias saben mejor que nadie
qué preguntas acerca del mundo en
que ellos viven se deben formular en
una evaluacién o en una investigacion.

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

* El modelo de investigacién es un
modo eficaz y 0til para adquirir co-
nocimiento e informacién.

* los investigadores y los evaluadores
tienen la experiencia técnica que se
necesita para llevar a cabo evalua-
ciones centradas en la familia.

al pasar por alto la experiencia de las familias
y de la gente de otras culturas para quienes
se han disefiado proyectos de investigacién.
Los viejos modelos de investigacién tenfan
normalmente las caracteristicas que se indi-
can a continuacién:

* los investigadores seleccionaban las pre-
guntas y creaban el estudio.

* alas familias las vefan tnica y exclusiva-
mente como “sujetos” y como fuentes de
informacién.

* alos participantes rara vez se les informa-
ba de los resultados de las investigaciones
y de las conclusiones, las cuales se consi-
deraban “propiedad” exclusiva de los in-
vestigadores.

La l6gica de este modelo, el cual estaba fun-
dado en las ciencias naturales, exigia una
objetividad que excluia los puntos de vista y
las interpretaciones de quienes tenfan una
relacién personal con el tema que se estaba
estudiando.

Este campo cientifico est4d comenzando a re-
conocer que, en el conocimiento adquirido
mediante los métodos de investigacién, los

(continta en la pdgina 4)

Fue emocionante formar parte
de este proyecto de evalua-
cion; algo asi como adentrar
en un nuevo ferritorio. El ser
uno de los primeros padres en
hacer esto me cred un gran
sentido de obligacién. Me di
cuenta de que este era el
comienzo de una nueva
tendencia que se esparciria por
toda la nacion. jEs tan grande
el potencial que tenemos como
padres!

Declaracion de un familiar que
particip en la “Family-
Centered Evaluation Initiative”
de la Federacion.
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En el curriculo de La
Federacion se reconoce que las
familias entienden muy bien
sus propias vidas y que se
compenetran con los servicios
que reciben; por lo fanto,
saben mejor que nadie qué
tipo de investigacion es el que
mds necesitan.

Evaluacion centrada en la familia (viene de la pagina 3)

puntos de vista de la familia y las interpreta-
ciones que ellas han aportado al campo han
sido de gran valor. Las familias y los investiga-
dores estdn empezando a acercarse a esa ple-
na asociacién por la que hemos estado luchan-
do en la esfera de servicios.

La Federacion y su iniciativa de
evaluacion

La meta principal de la iniciativa de la Fede-
racién es realzar lo provechoso del conoci-
miento adquirido mediante los métodos de
investigacién. De ese modo puede mejorar la
calidad de vida de los nifios que sufren de tras-
tornos de salud mental y la de sus familiares
porque al realzar esto estarfan ayudando a que
cambie la relacién entre los evaluadores y los
miembros de las familias. Otro beneficio adi-
cional de esta iniciativa es que intenta pro-
porcionar una plataforma mediante la cual las
organizaciones de familias puedan comenzar
a solicitar dinero para investigaciones. La in-
fraestructura que se necesita para apoyar di-
cha inclusién es tan importante para mejorar
los sistemas como lo son incluir las voces de
las familias en la planificacién de servicios y
de sistemas de respaldo, en la puesta en mar-
cha de estos y en su evaluacién. Por lo tanto,
hace sentido que sean las organizaciones diri-
gidas por familias las que obtengan fondos
destinados a investigaciones.

Desarrollo del curriculo de la evaluacion

Durante los dltimos seis meses, varios repre-
sentantes de capitulos de la Federacién de
todo el pafs se han estado reuniendo con ase-
sores de investigacién en calidad de grupos
de trabajo para crear un curriculo que sirva
de base para ensefiarles a miembros de las fa-
milias a disefiar evaluaciones y llevarlas a cabo.

El curriculo enfoca el vocabulario y las des-
trezas necesarias para realizar evaluaciones de
programas. Lo que este enfatiza son los as-
pectos bésicos de la evaluacién, tales como:

* Cémo formular preguntas y hacerlas.
* Cémo seleccionar métodos.

* Coémo compilar, gestionar e interpretar la
informacién.

e Cémo difundir los resultados.

Los integrantes de estos grupos de trabajo han
contribuido a inculcar ejemplos concretos de

asuntos de evaluacién de programas en el cu-
rriculo para aclarar las teorfas abstractas y lo-
grar que sean claras y relevantes.

Aparte del curriculo, hay secciones que in-
cluyen listas de recursos existentes tales como
boletines informativos acerca de evaluaciones,
software y listas de la red informatica para con-
seguir datos sobre varios temas y sobre confe -
rencias. Los comentarios al final del folleto
de instrucciones serviran de base para futuras
revisiones y anexos.

Los integrantes del Federation Evaluation
Workgroup (Grupo de la Federacién a cargo
de Evaluaciones) son:

e Pat Baker y Sherilyn Rowley de Utah.

* Carolyn Cooper y Karen Hart de
California.

* Pamela Martin de la reserva White Earth.
* Aminata Stephens de Nueva York.
* Teri Toothman de Virginia Occidental.

¢ Elaine Slaton de la oficina nacional de la
Federacién.

* Mary McCormack de Oregén, en calidad
de asesora de investigacién.

Capacitacion y un proceso paralelo para los
investigadores

Se estan estudiando varias posibilidades inte -
resantes para los futuros pasos de la Federa-
cién. Se esta considerando certificar a miem-
bros de familias que hayan completado el
adiestramiento como especialistas en evalua-
cién. Otras posibles actividades incluyen las
oportunidades de capacitacién progresivay de
asistencia técnica para las familias. También
se aspira a tener un proceso paralelo de capa-
citacién y de certificacién para investigado-
res que sean “evaluadores con quienes las fa-
milias se sientan a gusto”.

Cémo conseguir mds informacion

La Federacién est4 haciendo planes para que
este curriculo esté disponible mediante series
regionales de capacitacién de tres dfas de du-
racion, las cuales comenzarfan a principios de
1999. Para méas informacién esté pendiente
de las noticias que apareceran en nuestro bo-
letin informativo o comuniquese con Elaine
Slaton llamando a la oficina nacional al telé-

fono 703-0684-7710.
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Por qué necesitan las familias participar en las
investigaciones y en las evaluaciones

Barbara Friesan, Directora
Portland State University Research and Training Center

Después de escuchar una presentacién de lo
que habia revelado una investigacién que in-
clufa una seccién titulada, “impacto sobre la
familia”, uno de los familiares le pregunté al
investigador,

Aytideme a entender el valor que tiene el
que se haya hecho esa investigacion. El
que las familias estdn estresadas es algo
bien sabido. Digame entonces, {para qué
sirve esa investigacion?

Son corrientes las preguntas como esa acerca
del por qué de la investigacién y especialmente
aquellas acerca de cémo la investigacién y la
evaluacién pueden contribuir a mejorar la
calidad de vida de los nifios que sufren de tras-
tornos emocionales, mentales y de comporta-
miento asf como la de sus familiares. Quiero
abordar algunos de estos asuntos y animar a los
miembros de las familias a que se involucren en
las labores de investigacién y de evaluacién.

Por qué deben los miembros de las
familias estar interesados en la
investigacion y en la evaluacion

La investigacién y la evaluacién de progra-
mas pueden ser de vital interés para las fami-
lias porque ellos pueden utilizar directamente
los resultados de la investigacién para tratar
de conseguir respaldo para sus hijos y el me-
jor tratamiento que exista en colaboracién con
los prestatarios de servicio. Ellas pueden es-
tar mejor preparadas para hacer preguntas y
sugerencias acerca de los servicios para nifios
de manera que se puedan tomar las decisio-
nes mas favorables si fuesen bien equipados
con informacién acerca de los efectos prima-
rios y secundarios de la medicacién y acerca
de qué planteamientos son eficaces --digamos
con el trastorno de déficit de atencién con
hiperactividad (conocido en inglés por las si-
glas ADHD) o con depresién—y si tienen los
resultados de intervenciones basadas en la
comunidad—tales como terapia multi-
sistémica o educacién con respaldo.

Los miembros de las familias y las organiza-
ciones dirigidas por familias pueden también
utilizar los resultados de las investigaciones y
de las evaluaciones para respaldar su labor de
defensa en pro de sistemas y de normas de

cambio. Por ejemplo, en un estudio que se lle-
vé a cabo en Oregén se document6 la practi-
ca de pedirles a las familias que renunciaran a
la custodia de sus hijos para que asf consiguie-
ran ciertos servicios de salud mental que son
excesivamente caros. Los defensores y las fa-
milias se valieron de los resultados de esta in-
vestigacién para argumentar un caso en el cual
solicitaban que se cambiara la ley. Oregon
Family Support Network—una organizacién de
la Federacién que cubre todos los estados—y
los investigadores de la universidad estén cola-
borando en la actualidad en una evaluacién de
c6mo se le da cumplimiento a esta legislacién.

Otro ejemplo es el de Maine y Wisconsin don-
de los miembros de las familias y los defenso-
res se valieron provechosamente de los resul-
tados de evaluaciones de las necesidades de los
nifios y de sus familias durante sus gestiones para
conseguir que la legislacién estatal ordenara que
los sistemas de cuidado y atencién (systems of
care) fueran amplios.

Lo que se necesita para que los
miembros de la familia puedan sacarle
partido a las investigaciones.

Las familias deben tener acceso a los resulta-
dos de las investigaciones para que puedan
utilizarlos. O sea, que los investigadores de-
ben redactar y presentar sus conclusiones en
forma facil de comprender y que los resulta-
dos de las investigaciones y de las evaluacio-
nes deben ponerse a la disposicién de los
miembros de la familia.

A las organizaciones dirigidas por familias se
les deben entregar copias de informes de las
evaluaciones, pero que estén redactados en
idioma claro y sencillo. Dichos informes de-
ben de publicarse en los boletines informati-
vos que acostumbran leer las familias, deben
aparecer en internet y en cintas magnetofé-
nicas y deben de traducirse a otros idiomas.

Los familiares y las organizaciones dirigidas por
familias que deseen participar en actividades
relacionadas con investigacién y evaluacién
pueden dirigirse a las agencias y a los sistemas
de miiltiples organismos para manifestarles su
interés en estar involucrados en los servicios de
evaluacién. La participacién de las familias en
el proceso para garantizar la buena calidad de la
atencién administrada es crucial y son pocos los

(continta en la pdgina 8)

La continua participacion de
familias bien informadas es
esencial para garantizar la
aceptabilidad, la relevancia y
la sensibilidad de las gestiones
de investigacion y de
evalvacion.

Barbara Friesan

En lo actualidad, los familiares
y las organizaciones dirigidas
por familias participan de
varias maneras en el proceso
de evalvacién. Las familias
que estdn en el proyecto
ER.ILEN.D.S. del Bronx,
Nueva York compilan
informacion exacta y completa
para la evaluacién de los
programas de los condados de
Napa y de Sanoma en
California. Ademds son muy
habiles al tratar con ofras
familias pues consiguen que
éstas se sienfan muy a gusto.
En un estudio acerca de los
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 jovenes y con
prestatarios de servicios. Su
colaboracién es imporfante
para determinar qué temas
escoger para las investigacio-
nes, qué resultados son
trascendentes y qué procesos y
servicios hay que mejorar.
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En conclusidn: lo que hizo
que funcionara fue—sin
lvgar a dudas—aque todos
nos habiamos comprometi-
dos ardienfemente a
mejorar la calidad de vida
de los nifios.

Ann Vander Stoep

Las familias desempeiian una gran labor como
socios de los investigadores

Marilynn Williams, Directora de King County Federation of
Families

Ann Vander Stope, Asesora de Investigacion, University of
Washington

Robert Jones, Director, Blended Funding Project

Evaluacion del King County Blended
Funding Project

El Blended Funding Project consolida --en un
capital comin-- los fondos de salud mental
de menores y de educacién especial. El capi-
tal estd a la disposicién de un grupo de traba-
jo dirigido por la familia del nifio y por el ad-
ministrador del caso. Al enfrentarse con la
tarea de evaluar el Blended Funding Project, a
Marilynn William se le ocurrié valerse de la
sagacidad de los padres que conocen bien el
sistema para medir hasta qué punto el cuida-
do y la atencién que los nifios recibfan estaba
mejorando la calidad de sus vidas. Como re-
sultado, los familiares de los nifios se asocia-
ran plenamente a los investigadores en el pro-
ceso de evaluacién.

Los padres han contribuido de muchas for-
mas, pero hay varias areas en las que su parti-
cipacién ha incrementado considerablemen-
te la validez de la evaluacién. Sus contribu-
ciones son:

* Definir cémo ha mejorado la conducta
del nifio. Por lo general, los profesionales
de los sistemas de servicio toman en con-
sideracién los logros escolares, el ndmero
de arrestos, hospitalizaciones y la coloca-
cién residencial para determinar si ha ha-
bido éxito. Sin embargo, desde el punto de
vista de los padres, los indicios de éxito po-
drian sen factores muy diferentes. Por ejem-
plo, el que la familia pueda comer junta en
paz y unién, o que el nifio pueda venir a la
casa en el autobts escolar sin que ocurra
ningtn incidente. Al discutir este asunto,
lo que se escogi6 para que se considerase
en las evaluaciones reflejé la perspectiva
de todos los interesados.

* Seleccionar instrumentos de medicidon.
Los instrumentos de medicién deben eva-
luar los resultados con exactitud, pero de-
ben ser también claros para que las fami-
lias puedan entenderlos con facilidad. Los
integrantes de los grupos de trabajo se su-
mergieron en un mar de instrumentos y

documentos. Algunos miembros de las fa-
milias sefialaron qué preguntas o cuestio-
narios ellos consideraban ofensivos, humi-
llantes, sin sentido o confusos.

* Convertirse en entrevistadores capacita-
dos. El grupo de trabajo decidié que otros
compafieros podrian servir de entrevista-
dores y que esto ayudarfa a que las familias
involucradas en el Blended Funding Project
se sintieran mas cdmodas al participar en
la evaluacién y al exponer con franqueza
sus puntos de vista acerca de los servicios.
Hubo miembros de las familias a quienes
se les capacité para que llevaran a cabo las
entrevistas personalmente y en los hogares.

Esos familiares, los investigadores y los admi-
nistradores aprendieron a argumentar entre
si acerca de sus puntos de vista y a cémo lle-
gar a acuerdos durante el proyecto. Como
consecuencia, la informacién que revelan las
evaluaciones es pertinente.

{Cémo pudo el personal encargado del pro-
yecto llevar a cabo este proceso? Para ente-
rarnos, le hicimos una entrevista a Marilynn
Williams del King County Federation of Families
(KCFF) y a su colega, Ann Vander Stoep, de
la Universidad de Washington.

¢Como llegaron ustedes a asociarse?

Ann: KCFF solicit6 la evaluacién del Blended
Funding Project. Bob Jones, el director del pro-
yecto, me pidié que participara; le interesaba
que hubiese colaboracién.

Marilynn: KCFF deseaba que el proyecto le
rindiese cuentas a las familias y estaban an-
siosos por comprobar si éste en realidad habia
hecho una diferencia. En base a experiencias
previas con otras evaluaciones que a los miem-
bros de las familias les hacfan poco sentido,
KCFF insistié en que sus integrantes colabo-
raran plenamente para garantizar que esta
evaluacién produjera informacién bien fun-
dada vy util.

Ann: Yo estuve algin tiempo haciendo inves-
tigaciones y evaluaciones acerca de asuntos
relacionados con la familia, pero a decir ver-
dad, no fue hasta esa primera reunién que me
convenc{ del concepto de la participacién de
la familia. Desde el principio los miembros de
las familias que estaban participando me hi-

(continta en la pagina 7)
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cieron preguntas desafiantes. Al escuchar lo
que a ellos los inquietaba, inmediatamente me
di cuenta que todo era muy légico. Por lo que
ellos contaban me percaté de que esas inves-
tigaciones elaboradas “asf porque si” s6lo ge-
nerarfan una “basura” de informacién. Como
investigadora, siempre pongo en alto la vali-
dez; estos padres sagaces me estaban ofrecien-
do lo que para un investigador es un suefio.
Consciente de lo que hacfa, tomé una deci-
sién en la primera reunién: permitir que esta
evaluacién se desarrollara como un proceso
creativo y de colaboracién. No ha sido facil,
pero salimos con una evaluacién que tiene
solidez cientifica pero que a la vez les es ttil a
las familias.

¢Cémo decidieron en qué colaborarian?

Ann: Yo habfa anticipado que los familiares
de los nifios se desempefiarfan como aseso-
res; ellos aportarfan sus ideas y yo disefiarfa la
evaluacién, la pondria en marcha y la inter-
pretarfa. iQué equivocada estaba! Me di cuen-
ta de que los miembros de las familias querfan
estar metidos en todo: en determinar qué
medir, qué resultados servian para algo, qué
instrumentos emplear, cémo compilar y ana-
lizar la informacién y qué resultados comuni-
car. Decidimos que si los familiares del nifio
iban a tener posesién de la evaluacién, tenfan
que participar en todas las etapas del proceso.

Marilynn: Al principio hubo mucho toma y
daca. Muchos miembros de las familias em-
pezaron el proceso con desconfianza y escep-
ticismo. Derribar la resistencia nos tomé mu-
cho tiempo. Obviamente cultivarse y apren-
der es un proceso que para todos es lento y la
colaboracién verdadera tarda en obtenerse.

¢Por qué era importante que ofros compafieros fueran
entrevistadores?

Marilynn: Las familias saben lo que otras fa-
milias tienen que decir acerca de los servicios
y saben también cuéles son los obstaculos para
poder hacer eso. Por ejemplo, algunas veces
las preguntas no permiten que la persona in-
terrogada dé informacién que sea relevante.
Un miembro de la familia podrfa darse cuen-
ta de eso y expresar la pregunta de otra ma-
nera o explorar mas a fondo para que las con-
testaciones de la persona interrogada sean mas
completas. Serfa posible que, por miedo a re-
presalias, los miembros de las familias se co-

hiban de responder con franqueza si el entre-
vistador es un trabajador de salud mental. A
miembros de otras familias no los perciben
como una amenaza. La meta es que los entre-
vistados se sientan més cémodos para asf con-
seguir més y mejor informacién.

Ann: El entrevistador que est4 a la par con el
entrevistado puede conseguir informacién
importante que pueda ser de mas provecho
en el proceso de evaluacién. iPodrfamos afir-
mar que son vitales para evaluar la evalua-
cién! Son muy perceptivos en cuanto a si se
est4 consiguiendo la informacién que se ne-
cesita y sobre qué aspectos de la evaluacién
hay que modificar para aumentar la validez
de las contestaciones.

¢Como se cultivaron sus aptitudes los participantes y
se perfeccionaron durante el proceso?

Marilynn: Al llegar a este proyecto los padres
no sabfan casi nada de investigacién, con ex-
cepcién de lo que habfan aprendido con sus
propias experiencias que con frecuencia eran
negativas. Es mas, al principio les aterraba la

(continta en la pdgina 8)

Informacion para las Fumilias y los

Investigadores

Para colaborar como socios en una inves-
tigacién se necesita:

* Flexibilidad. No esperen que co-
menzardn partiendo de un acuer-
do...para todo habrd que negociar.

* Paciencia. 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 insistirdn en atenerse a la agenda.

» Confianza. No esperen respeto al ins-
tante. Tendrdn que probar lo que valen.

* Humildad. No tomen por dado que
usted como padre o usted como doc-
tor en filosofia y letras es el sdbelotodo.
Tanto los investigadores como los padres
son sabios e ignorantes a la vez. Algo les
hard recordar esto diariamente.

* Sentido de Aventura. Ustedes es-
tardn viajando por un universo distinto.
iDiviértanse!

Es importante que haya
armonia al comenzar a
colaborar. Nosotros
establecimos normas que
fueron la base de nuestro
éxito.
o Esciichense los unos a los
ofros.

® Sean respetuosos.

o Manténganse por el buen
camino y vincolenlo 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 investigacion.
Espero que alguien me
reprenda si alguna vez
emprendiese un proyecto de
investigacion en el que no se
incluyesen a aquellas
personas cuyas vidas serian
las mds afectadas por dicha
investigacion.

Ann Vander Stoep

Socios de los investigadores (viene de la pagina 7)

investigacién. Lucharon para que sus ideas se
considerasen validas. Durante el proceso
aprendieron muchisimo. Se familiarizaron con
la jerga del campo de la investigacién y apren-
dieron a emplearla.

Ann: Los familiares que participan en las in-
vestigaciones leen y estudian tanto acerca de
este tema que todos podrfan ensefiar un cur-
so en cémo elaborar investigaciones. Del an-
tagonismo que sentfan hacia los investigado-
res, pasaron a admitir que no sabfan lo sufi-
ciente como para sentirse coémodos critican-
do la investigacién y ya han llegado a com-
prender la metodologfa bésica.

¢Qué le recomendaria a ofros que quisieran participar
en evaluaciones de colaboracion?

Marilynn: Siempre que las familias participan
en un proceso, sea ese cual fuere, hay que es-
tar dispuestos a escuchar sus historias. Los in-
vestigadores y los evaluadores necesitan ofrlas

para poder comprender mejor el contexto de la
evaluacién. A los nedfitos podria parecerles que
eso de contar historias es una pérdida de tiem-
po, sin embargo, es eso lo que debe encabezar el
programa de accién, ya que es por ese medio
que salen a relucir los verdaderos problemas.

Ann: Es verdaderamente importante que los
investigadores y las familias tomen el tiempo
que sea preciso para fomentar confianza. Es
més, desde un principio deberfa existir una
regla que estableciese que a nadie se le per-
mite escapar. Tanto los investigadores como
las familias deben estar dispuestos a encon-
trarles soluciones a sus diferencias.

Marilynn: El éxito no llega al instante. Muchos
meses exponiendo perspectivas y experiencias
en mesa redonda precedieron el momento en
que los integrantes del grupo se convencieron
de que la colaboracién era la mejor manera de
mejorar la calidad de la investigacién y la de la
vida de los nifio y de sus familiares.

Por qué necesitan las familias participar (viene de la pagina 5)

estados—Arkansas entre ellos—los que orde-
nan que las familias participen en los mismos.

Los investigadores y los evaluadores de las uni-
versidades estan buscando cada dfa mas for-
mas de incluir las aportaciones de la familia
en sus futuros proyectos, pero atin hay mucha
diversidad en el grado de colaboracién. Las
familias y las organizaciones dirigidas por fa-
milias podrian considerar dtil el que se inicia-
ra una relacién de colaboracién con los in-
vestigadores pidiéndoles a ellos ayuda con el
disefio y la ejecucién de estudios con relacién
a temas que sean de interés mutuo.

Tal vez las familias quieran aprovechar las
oportunidades de capacitacién que hay en el
campo de la investigacién. Diversos tipos y
niveles de capacitacién en el campo de la in-
vestigacién y de la evaluacién podrfan contri-
buir a que los miembros de las familias cono-
cieran los conceptos y los términos de la in-
vestigacién. Bien versados y adiestrados en
estos asuntos, los familiares pueden hacer uso
de la investigacién, pueden colaborar plena-
mente con los investigadores, dirigir progra-
mas de evaluacién y llevar a cabo sus propias
investigaciones.

Los familiares pueden también ayudar a esta-
blecer programas estatales y nacionales de
accién . Pueden sugerir temas de prioridad

para ser investigados y evaluados y participar
en la revisién de dichas prioridades. Las con-
tribuciones de los familiares podrian tener un
valor incalculable. Ellos podrfan revisar pro-
puestas dirigidas a conseguir subvenciones.
Podrian ademds aportar su perspectiva en
cuanto al proceso total: procurar que el inte-
rrogatorio de la investigacién contenga pre-
guntas importantes, que la metodologia pro-
puesta sea adecuada y que haya buena dise-
minacién de estrategias.

Conclusiéon

Las gestiones de investigacién y de evaluacién
pueden ayudar a mejorar la calidad de vida
de los nifios y de sus familias al proveer fuen-
tes de informacién acerca de la planificacién
de servicios y al apoyar que se efectiien cam-
bios en el sistema y en la politica. Los miem-
bros de las familias y las organizaciones dirigi-
das por familias podrian involucrarse directa-
mente en la investigacién pero en distintos
niveles conforme a sus prioridades. Con este
fin, es indispensable que las familias y las or-
ganizaciones dirigidas por familias continten
dando su respaldo para conseguir fondos de-
dicados a investigaciones y evaluaciones como
recursos para promover reformas para que los
servicios sean mas efectivos.
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Miembros de las Familias Participan en una

Evaluacion en Gran Escala

Rolando L. Santiago, Evaluador

Roslyn Holliday Moore, Oficial del Proyecto

Center for Mental Health Services,

Substance Abuse and Mental Health Services Administration, U. S.
Department of Health and Human Services, Rockville, Maryland.

Minty Rivera, Consultora para los padres
Iniciativa lamada: Families Reaching in
Lver New Directions (FRIENDS), Bronx, Nugva York.

Los miembros de la familia forman parte de
un movimiento cada vez mayor que esta pro-
curando que los consumidores se
responsabilicen por los servicios que ellos re-
ciben. Cada vez més, en los Gltimos afios, los
familiares de nifios que muestran trastornos
emocionales graves:

* Han colaborado en la formulacién de pla-
nes individuales de tratamiento para sus
hijos.

* Han asumido funciones de liderazgo en las
juntas directivas de los servicios.

* Les han brindado directamente servicios y
apoyo a otros nifios y a sus familias.

* Han participado en la evaluacién de los
servicios que sus hijos reciben.

Un componente clave del programa de servi-
cios que funciona en la comunidad de Mott
Haven de South Bronx y es financiado por el
Centro Federal para Servicios de Salud Men-
tal, fue que dicho programa fue evaluado con
la participacién de un gran ntimero de fami-
lias de la comunidad.

Preparativos para efectuar la
evaluacion

Antes de que empezara la evaluacién, la per-
sona encargada de dirigirla recibié capacita-
cién y experiencia practica en cuanto a las
estrategias a seguir para incluir a los familia-
res en las tareas de evaluacién. Para llevar a
cabo las entrevistas, se contraté a residentes
de la comunidad, quienes trabajarfan como
auxiliares de investigacién. Estas personas
realizaron su labor tomando en cuenta las fa-
cultades otorgadas a las familias, el trato com-
patible con las diferencias culturales, asi como
las encuestas destinadas a determinar la sa-
tisfaccién con la prestacién de servicios que
manifestaron las familias y los jévenes. Aun-
que muchos de los auxiliares de investigacién
originales no tenfan nifios con trastornos emo-

cionales graves, conforme aumenté el niime-
ro de nifios que recibfan servicios del progra-
ma, los padres de esos nifios también fueron
contratados como auxiliares de investigacién.

Antes de realizar las entrevistas, los padres que
trabajarian como auxiliares de investigacién
recibieron por lo menos dos horas de capaci-
tacién sobre las técnicas para realizar entre-
vistas y las formas de proteger la
confidencialidad. Durante la capacitacién se
ensayaron los papeles de entrevistado y de
entrevistador y se habl6 de la forma de resol-
ver problemas pricticos que podrian surgir
durante dichas entrevistas. Ademas, el per-
sonal encargado de efectuar la evaluacién y
los padres auxiliares que ya tenfan experien-
cia, supervisaron de cerca y orientaron mu-
cho a los auxiliares recién contratados, espe-
cialmente durante las primeras semanas en
que se llevaron a cabo las entrevistas. Los pa-
dres auxiliares y el personal a cargo de reali-
zar la evaluacién se reunian regularmente con
el fin de analizar y asignar las tareas, asi como
para fomentar el sentido de colaboracién.

Conforme aumentaron las responsabilidades
de los padres auxiliares de investigacién en
cuanto a la recopilacién de informacién, se
les pidi6 que participaran en una sesién de
capacitacién de un dfa de duracién, la cual se
realizarfa conjuntamente con los que recopi-
laban datos para el prestatario de servicios.
Para ese propdsito, se les proporciond el mismo
manual de recopilacién de datos que se habfa
empleado para capacitar a los que recopilaban
datos para el prestatario de servicios.

Revision de las encuestas

Los miembros de las familias se cercioraron
de que el lenguaje que contenian los cuestio-
narios era apropiado, a fin de garantizar que
se estaba tratando con sensibilidad cultural a
los grupos étnicos que estén representados en
la comunidad. Por ejemplo, en un cuestiona-
rio destinado a medir el grado en que los que
cuidan a los nifios perciben que las creencias
y las practicas espirituales tienen relacién con
la salud mental de sus nifios, algunos padres
indicaron que la palabra “Dios” se deberia
cambiar por “Ser Supremo”. Ademas, sugirie-
ron que se sustituyera la expresién “comuni-
dad religiosa” por “comunidad de fe”.

Las personas que llevan los casos aprovecha-

(continGa en la pagina 15)

La labor conjunta de los
miembros de las familias y el
personal de la iniciativa
FRIENDS encargado de hacer
la evaluacién se transformé en
una relacién mds intensa que
lo que surge entre un
entrevistado pasivo y un
investigador desinteresado.
Los miembros de las familias
aportaron a las actividades
relativas a la evalvacion una
perspectiva que eventualmen-
te ejercié influencia sobre la
forma en que se recopilaron,
se interpretaron y se utilizaron
los datos.

En la oficina principal s
puede obtener informacion
adicional acerca del proyecto
de evalvacion que emprendic
FRIENDS. El nimero de
teléfono es: (718) 402-3999.
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Entre mejor conozcan las
familias la jerga de los
investigadores, mejor podrdn
utilizarla. Conforme las
familias se familiaricen mds
con la forma de interpretar lo
investigacion y de hablar de
ella, se encontrardn en mejor
posicion de unirse a la labor
que desemperian los
investigadores en los
proyectos.

Al Duchnowski

Explicacion de un estudio de investigacion

Al Duchnowski, Director Adjunto
Centro de Investigacion y Capacitacion
Universidad de Florida del Sur

Conforme los miembros de las familias asu-
men mas funciones en la investigacién, tie-
nen que hacerle frente al obstdculo de com-
prender la jerga propia de los investigadores.
Esto no es tarea facil, pero si es algo esencial
si las familias y los investigadores han de la-
borar conjuntamente para garantizar que los
hallazgos de la investigacién se apliquen con
mas eficacia y si, a la larga, los familiares han
de unirse a la labor de los investigadores al
realizar la investigacién.

Para comprender la jerga de los investigado-
res se debe empezar por familiarizarse con la
forma en que ellos comunican sus hallazgos
en revistas y en conferencias profesionales. En
el presente articulo le daremos un breve vis-
tazo a uno de los aspectos de la investigacién:
los métodos de la investigacién cuantitativa.

A continuacién los miembros de las familias
encontraran una explicacién basica de dos de
los métodos de investigacion cuantitativa que
miés se emplean. Estos son:

* Experimental.

¢ De correlacién.

Estudios Experimentales
Cuantitativos

Si buscaramos la definicién de investigacién
experimental cuantitativa en un texto, quizds
encontrariamos algo asi: En los estudios de
investigacién experimental cuantitativa se tra-
ta de utilizar condiciones controladas para pro-
bar que algo es la causa de algtin efecto. La idea
basica es que el investigador desea averiguar si
una cosa puede ocasionar que otra suceda.

Consideremos el ejemplo siguiente: Un inves-
tigador desea demostrar que cierto tipo de
terapia (lo que se llama intervencién en los
articulos sobre investigacién) es mejor que los
“servicios acostumbrados”. En otras palabras,
el investigador desea saber si una terapia en
particular causard que mejore el comporta-
miento de los nifios. Para contestar a esa pre-
gunta, el investigador tomara los pasos si-
guientes:

1) Escogera la medida de estudio. El investi-
gador deberd definir la conducta que se pre-

tenda mejorar mediante la intervencién. Una
vez que la haya definido, seleccionara un mé-
todo para formarse un juicio sobre la conduc-
ta y el cambio de conducta. Tipicamente, los
investigadores emplean los siguientes tipos de
medidas: Técnicas de observacién formal,
entrevistas, cuestionarios y pruebas.

2) Seleccionara a los nifios que van a ser los
sujetos. A esto a veces se le llama la muestra
del estudio. En este ejemplo, el investigador
seleccionara dos grupos de nifios que serdn
los sujetos o los participantes en el estudio.
Los nifios de los dos grupos serdn tan idénti-
cos como sea posible—por lo menos en lo que
respecta a su edad, género, ascendencia ra-
cial y cultural, ingreso familiar, as{ como a la
gravedad de su problema emocional. Esta
compatibilizacién de los sujetos que integran
los dos grupos se hace para evitar que los re-
sultados del estudio se le atribuyan a algin
factor que no sea la intervencién. El investi-
gador tal vez seleccione los dos grupos al azar;
en las muestras al azar se emplea un procedi-
miento formal para dividir la muestra en dos
grupos.

Elinvestigador designa un grupo como el gru-
po de control (o el grupo de comparacién) y
el otro como grupo experimental. El grupo
de control no recibir4 la intervencién y el gru-
po experimental si. Esto le permite al investi-
gador comparar los puntajes obtenidos por los
dos grupos y sacar conclusiones acerca de la
eficacia de la intervencién que se esté estu-

diando.

3) Evaluara a los nifios antes de realizar la
intervencién. Antes de llevar a cabo la inter-
vencién o el tratamiento—en este caso, la
terapia—el investigador evalta los dos gru-
pos de nifios con el fin de determinar su con-
ducta en la medida de los resultados. Algunas
veces a eso se le llama punto de partida, por-
que indica dénde se encuentran los sujetos
con relacién a la medida de los resultados,
antes de que se les haya dado tratamiento al-
guno. Lo ideal serfa que la medida fuera simi-
lar para ambos grupos en este momento.

4) Realizara la intervencién. La intervencion
se realiza solamente con los nifios que perte-
necen al grupo experimental. Al grupo de con-
trol se le trata como se le hubiese tratado de
no haber mediado un estudio.

5) Evaluara a los nifios después de la inter-

(continta en la pagina 11)
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vencién. Al concluir la intervencién, se le
aplican pruebas a ambos grupos nuevamente,
a fin de determinar si existe alguna diferencia
entre los puntajes que han obtenido en ellas.

6) Analizara los puntajes. El investigador
efectia un andlisis estadistico que determina
si existe una diferencia entre los puntajes ob-
tenidos por ambos grupos. En el mejor de los
casos, el grupo experimental obtendra mejo-
res puntajes en la medida de los resultados
que el grupo de comparacién. Si los puntajes
difieren, se lleva a cabo una prueba estadjisti-
ca, a fin de determinar si la diferencia en los
puntajes tal vez haya ocurrido por casualidad.
Los investigadores llaman a esto la probabili-
dad de que un puntaje no sea resultado de la
casualidad.

Algunas veces, apareceri el simbolo: p<.05.
Esto significa que solamente en cinco de cien
acontecimientos este resultado podria haber
ocurrido solamente por casualidad. Cuando
aparezca el stmbolo: p<.10, esto significa que
hay solamente una probabilidad en cien de
que la diferencia en los puntajes se debié so-
lamente a la casualidad.

Resumen. Lamentablemente, en el campo de
la salud mental hay muy pocos experimentos
en los que se emplean grupos de control. {La
razén? Porque son costosos y muy dificiles de
organizar.

Por eso, muchos de los estudios que se reali-
zan en nuestro campo evaldan solamente lo
que sucede cuando se le da un tratamiento
en particular a un grupo de nifios. Por ejem-
plo, digamos que yo empiezo un programa in-
tegral para nifios que necesitan tratamiento
para mejorar su salud mental. Me parece que
el programa mejorarfa la conducta emocional
de los nifios. Evaltio a los nifios, les doy parti-
cipacién en el programa vy, después de que
hayan estado participando durante algin
tiempo, los evalio de nuevo. Pregunta: (Po-
demos llegar a la conclusién de que el progra-
ma tuvo buenos resultados? El investigador
contestaria “No”, porque no podemos estar
seguros de que la mejoria se deba solamente
al programa de tratamiento. Tal vez se deba a
otros factores que estén ocurriendo natural-
mente en la vida de los nifios. Aunque haya-
mos obtenido mucha informacién dGtil—que

el programa se puede realizar en un 4mbito
escolar o que las familias estan satisfechas con
él—no podemos confirmar de esta manera que
el programa haya sido eficaz.

Estudios Cuantitativos de Correlaciéon

Otro tipo de investigacién que se emplea con
frecuencia en el campo de la salud mental es
el estudio de correlacién. Estos estudios no
nos especifican la causa, sino que nos indican
si dos factores estan relacionados mutuamen-
te o0 no.

Por ejemplo, a un grupo de nifios se le admi-
nistra una prueba de inteligencia y una prue-
ba de progreso en lectura. Se realiza una prue-
ba estadistica para determinar la correlacién
y encontramos que existe una relacién positi-
va entre la inteligencia y el puntaje obtenido
en lectura. Esto significa que conforme sea
mas alto el puntaje en la prueba de inteligen-
cia, mayor probabilidad habrd de que el indi-
viduo también obtenga un puntaje més ele-
vado en la prueba de lectura. En este ejemplo
no podemos llegar a la conclusién de que ser
muy inteligente causa que se obtenga un
puntaje alto en lectura—solamente que tiene
relacién con dicho puntaje.

Los puntajes también pueden estar relaciona-
dos relativamente—un puntaje alto en un fac-
tor estd relacionado con un puntaje bajo en
otro. Un ejemplo de esto podria ser la corre-
lacién entre el ingreso familiar y la presencia
de problemas de salud en la familia—confor-
me aumenta el ingreso de la persona, dismi-
nuyen los problemas de salud.

Los investigadores emplean el simbolo 7 para
significar una correlacién. La relacién puede
oscilar entre +100 (relacién positiva perfec-
ta) y —100 (relacién negativa perfecta).

Conclusion

Entre mejor conozcan las familias la jerga de
los investigadores, mejor podradn utilizarla.
Conforme las familias se familiaricen m4s con
la forma de interpretar la investigacién y de
hablar de ella, se encontraran en mejor posi-
cién de unirse a la labor que desempefian los
investigadores en los proyectos.

Lectura del Estudio

Basicamente, se emplea el
mismo formato para redactar
ambos tipos de estudios
cuantitativos.

o Abstracto. En esta seccion
se resume brevemente el
proyecto.

e Introduccion a la
informacion escrita y su
revision. En esta seccion se
explica el contexto del
estudio y la razén
fundamental por la cual fue
realizado.

® Metodologia. Esta seccion
consta de la informacién
siguiente: el objeto de la
investigacion, los sujetos, la
medida y los instrumentos de
estudio, la descripcion de la
intervencion y lo metodolo-
gia de investigacion.

® Resultados. Se expone el
procedimiento estadistico
que se empled para analizar
los datos.

o Andlisis. Fl investigador
ofrece una inferpretacion de
los resultados.

Y3

e Conclusion / Repercusio-
nes. Elinvestigador sugiere
los pasos a sequir para
ampliar el estudio.
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Las familias hablaron con
facilidad con las demds
familias acerca de sus
inquietudes. Por ejemplo: en
las encuestas para determinar
la satisfaccidn expresaron sus
inquietudes con respecto a que
no tenian oportunidad de
descansar y opinaron que sus
nifios podian ser cuidados en
el hogar si existiera un
programa adecuado que les
permitiera fomarse periddica-
mente un descanso. La oficina
que brinda servicios de salud
conductual presté atencion a
esas inquietudes de la familia
y tomd las medidas del caso
para destinar fondos para un
programa piloto cuyo objeto
era permitirles a los padres
tomarse un descanso
periddicamente. Los padres de
familia que residen en el
sector de Charleston-
Huntington estardn presentes
para colaborar en el desarrollo
de dicho programa piloto. Los
padres de familia de Mountain
State Parents CAN elaborardn,
conjunfamente con esas
familias, una encvesta para
determinar la safisfaccion con
respecto al programa.

Todo este proceso fue ideado y
puesto en marcha por
familias. El mensaje que les
estamos mandando a los
familias participantes es que
realmente necesitamos la
informacién que ellas nos
brindan y que nos hace falta
para efectuar reformas.

Teri Toothman

Mountain State Parents CAN Elubora una Encuesta para
Determinar la Satisfaccion que Experimentan las Familias

Teri Toothman

Cuando el organismo que brinda servicios de
salud conductual Office of Behavioral Health
introdujo New Directions—un método para
manejar la utilizacién del sistema de Medicaid
de Virginia—los administradores decidieron
que se necesitaba realizar una encuesta para
determinar si los beneficiarios manifestaron
satisfaccién porque el sistema habfa tenido los
resultados debidos. Helen Snyder, de la Office
of Behavioral Health Services (OBHS), celebré
un acuerdo con Mountain State Parents CAN
(MSPCAN) con el propésito de elaborar una
encuesta para determinar la satisfaccién. Di-
cha encuesta servirfa para medir si se habfan
obtenido los resultados debidos y también la
falta de satisfaccién con todos los servicios de
salud mental.

Teri Toothman formé un grupo de trabajo in-
tegrado por cinco padres de familia y dos pro-
fesionales para elaborar lo que ha pasado a
ser la Gnica encuesta para determinar la sa-
tisfaccién que goza del reconocimiento tanto
de los prestatarios como del estado.

Se decide lo que se va a medir

El grupo de trabajo decidié medir, no sélo la
buena calidad del servicio, sino también si los
padres fueron tratados bien cuando se acer-
caban a pedir el servicio. Por ejemplo, querfa-
mos hacer preguntas como las siguientes:

* (Fueron los padres tratados en forma dife-
rente porque Nosotros tenfamos una tarje-
ta servicios médicos?

* [Tuvieron los padres que viajar largas dis-
tancias para recibir los servicios m4s ade-
cuados para sus hijos?

* (Participaron los padres en el proceso de
planificacién del tratamiento desde el prin-
cipio hasta el fin?

La encuesta es de fécil acceso para las fami-
lias y consiste de veinticuatro preguntas que
son muy faciles de leer y de contestar.

Ensayo prdctico de la encuesta

La encuesta se puso a prueba en la faja estre-
cha de la zona oriental del estado [Eastern
Panhandle], donde se opté por emplear un
método de contestacién por correo, en consi-
deracién a su caracter rural. En el sector de
Morgantown-Kingwood la encuesta se llevé

a cabo recfprocamente entre compaferos. En
un principio, solamente se recibieron cinco
encuestas provenientes del sector rural. Se
logré reunir setenta y cinco encuestas prove-
nientes de los grupos de compafieros.

Mientras el equipo estaba revisando los resul-
tados del ensayo practico de la encuesta, la
OBHS nos pidi6 que convocdramos a reunio-
nes de grupos de enfoque con respecto a los
servicios que reciben fondos provenientes del
Children’s Mental Healty Block Grant. Nos pa-
recié que esta era una oportunidad éptima
para pedirles también a los padres que llena-
ran las encuestas. Pudimos ofrecerles $10.00
a cada uno de los padres que llenara la en-
cuesta, asf como también pago por las millas
recorridas, cuidado de nifios, y refrescos. Hasta
la fecha hemos realizado ese tipo de reunio-
nes en cinco zonas del estado y hemos pro-
gramado tres adicionales para el otofio entran-
te. Durante dichas reuniones se logré reunir
100 encuestas més. Cada miembro de la fa-
milia que ayudd a facilitar un grupo de enfo-
que y a distribuir las encuestas recibié un es-
tipendio de $100.00 (por grupo de enfoque).

Se extiende nuestro alcance exterior

Actualmente estamos en proceso de elaborar
formularios de confidencialidad y carpetas de
informacién que les entregaremos a cada uno
de los catorce centros de salud conductual.
En cada centro se le pedird al personal que
escoja al azar de cinco a diez familias cada
mes con las cuales podamos ponernos en con-
tacto para que llenen la encuesta para deter-
minar la satisfaccién. Planeamos pagarles a
los padres por su participacién. Ademas, pla-
neamos pagarles a los miembros de la familia
que lleven a cabo las encuestas mediante en-
trevistas telefénicas. A las familias que no ten-
gan teléfono se les ayudar4 a ubicar a un telé-
fono desde el cual podran llamarnos a nues-
tra linea gratis o bien, a encontrar un teléfo-
no donde nosotros podamos llamarlas.

Tenemos previsto contratar a un investigador
en febrero, para que analice los resultados en
colaboracién con nuestras familias y as{ po-
damos crear el primer boletin de calificacio-
nes sobre salud mental infantil en West Virgi-
nia Children’s Mental Health Report Card. Para
obtener més informacién, favor de comuni-
carse con Teri Toothman al ntmero: (304)
233-5399.
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Mensaije de la Presidenta

Gail B. Daniels

Cada afio que crecemos juntos nos brinda la
oportunidad de madurar y de evolucionar como
organizacién. Este afio adquiri més conocimien-
tos acerca de la importancia de que la familia
participe en la investigacién y en la evaluacién
y aumentd mi interés al respecto. Me he dedica-
do a leer innumerables estudios y a escuchar lo
que las personas comentaban acerca de ellos.
Cabe mencionar los que llevaron a cabo los
Centros de Capacitacién de Portland, Oregén y
de Tampa, Florida, y Macro International, Inc.,
asi como el estudio de demostracién de Fort
Bragg llamado: Una leccién para aprender (A
Lesson to Learn) y el que McCormack realizé en
1997 intitulado: Hay buenas noticias acerca los
systems of care (There is Good News About Systems
of Care).

Yo no habfa comprendido plenamente la ne-
cesidad de realizar investigacién que verda-
deramente respondiera a las necesidades de
las familias hasta que lef la sintesis del Plan
Estatal de Salud Mental Infantil (State
Children’s Mental Health Plan - SCHIP) mien-
tras respondfa a la desfavorable Ley de Refor-
ma a la Asistencia Puablica (Welfare Reform
Act) y a los cortes que sufti6 el Supplemental
Security Income/ SSI (programa de ayuda eco-
némica suplementaria). En la sintesis del
SCHIP se enfatizan los servicios de salud men-
tal que ofrecen los hospitales. Como sabemos,
esta practica obstaculiza los servicios con base
en la comunidad. En dicha sintesis también
se subraya que algunos estados excluyen los
servicios relacionados con el abuso de sustan-
cias reguladas. Conforme yo iba leyendo el do-
cumento, me fui dando cuenta de que, después
de que las personas que no estuviesen familiari-
zadas con el movimiento familiar lo hubiesen
leido, se formarfan la opinién de que los estados
son los deberfan tomar las decisiones mas im-
portantes. Y esto, en un momento cuando otros
estaban demostrando lo que “da buenos resul-
tados”, ino se debe equiparar con la toma de
decisiones por el estado! Es preciso que las fa-
milias participen en la investigacién y en las ac-
tividades de evaluacién, a fin de garantizar que
nuestras voces sean escuchadas

Se utiliza la investigacion para influir en
los encargados de formular politicas

A través de los afos, las familias han
intercambiado ideas y formulado estrategias,
elaborado planes, experimentado, puesto en

préctica sus ideas y evaluado un nuevo méto-
do de brindar servicios. Nuestra conclusién
es que un system of care que sea de facil acce-
so para las familias, que se brinde con con-
ciencia de las particularidades culturales de
las personas, y que tenga su base en la comu-
nidad, retine el mayor potencial de rendir bue-
nos resultados.

Sin embargo, {quién nos ha prestado atencién?
Muchas de las autoridades estatales encarga-
das de formular politicas ni saben que existi-
mos. Muchos de los encargados de formular
politicas, quienes nos han prestado atencién
a través de los afios, ponen en tela de duda
nuestra posicién, alegando que no contamos
con suficientes “datos” para probar la validez
y la solidez de nuestras afirmaciones. Debe-
mos cambiar esta imagen.

Para poder persuadir a los encargados de for-
mular politicas de que nuestras posturas acer-
ca de asuntos que son criticos para las necesi-
dades de las familias son valiosas y vigentes,
debemos respaldar nuestras afirmaciones con
datos estadisticos sobre los resultados positivos.
Esto solamente se puede hacer cuando las mis-
mas familias participan en la recopilacién de los
hechos. Por consiguiente, debemos concentrar-
nos més y participar més activamente, al tiem-
po que afirmamos con conviccién:

Esto es lo que necesitamos—cuando he-
mos conseguido lo que necesitdbamos—
ieso si da resultados!

Se toma la delantera

Debemos esforzarnos por conseguir subven-
ciones que nos permitan cultivar nuestra ca-
pacidad de realizar labor de investigacién. A
los miembros de las familias se les paga por
desempefiar puestos relacionados con la eva-
luacién a tiempo parcial o a tiempo comple-
to. Ademas, aquellos familiares que est4n tra-
bajando en esos puestos me aseguran que iles
encanta su trabajo! No solamente estan dis-
minuyendo la carga de trabajo de los prestata-
rios de servicios, sino que estdn produciendo
nuevos resultados que favorecen a las familias.
Estan a la vanguardia en lo que respecta a pro-
piciar el acercamiento del consumidor hacia los
jovenes y hacia las familias, procurando que és-
tos participen més en esas actividades.

Al participar en actividades de investigacién
y evaluacién, estamos estableciendo una voz
mayor y mas unida.

A través de nuestras propias
experiencias familiares,
abrigamos un espiritu de
comparierismo y reconocemos
los obstdculos que tienen que
enfrentar las familias.

Podemos prepararnos para
desempeniarnos en actividades
de evalvacion mediante
nuestra participacion en
cursillos educativos y en
capacitacion que se concentren
en:

o Desarrollar nuestra aptitud
de escuchar.

o Agudizar nuestra habilidad
de registrar informacidn
vital.

o [dentificar practicas
discriminatorias.

® Proteger la informacion
manteniéndola en un marco
de confidencialidad.
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Otra buena fuente de
informacion acerca de asuntos
relacionados con los nifios es
Kids Campaigns, patrocinada
por la Fundacién Benton. Para
comunicarse con ellos, el
numero de teléfono es el: 1-
888-544-KIDS. En Internet:
http://

www.kidscampaigns.org

Lazos con el Capitolio

Trina Osher, Coordinadora de Politica & Investigacion
Oficina Nacional de lo Federacion

Conforme se cierra la edicién de Claiming
Children, el Congreso todavia estd en su habi-
tual receso durante el mes de agosto. Todos los
asuntos criticos que hemos estado siguiendo to-
davia deberan ser considerados y resueltos por
el Congreso cuando éste reanude sus sesiones,
después del Dia del Trabajo. Dichos asuntos son:

* S. 10 (justicia a los menores).

* Ataques a las protecciones que proporcio-
nan las enmiendas de 1977 a la IDEA.

* Asignacién de fondos para una variedad
de programas que brindan apoyo a nifios y
familias.

* Volver a autorizar SAMHSA.

Ademis, hay varios fragmentos de legislacién
relativa a la atencién médica que podria afec-
tar la cobertura de los seguros, los derechos
del paciente, y el acceso a atencién médica
que esté al alcance de aquellos individuos que
estén buscando trabajo porque quieran pres-
cindir de la asistencia publica.

Los congresistas necesitan escuchar lo que sus
electores potenciales de la comunidad pien-
san acerca de los puntos mencionados. Aho-
ra es cuando debemos procurar que se escu-
che nuestra voz.

Ya sea que los individuos o las organizaciones
dirigidas por familias estén contentos o des-
contentos con la representacién que actual-
mente tienen en el Congreso o en la asam-
blea legislativa del estado, la tnica forma de
expresar esa opinién es mediante el voto. Este
es un afio electoral, en el cual estard en juego
un buen ntmero de curules en el senado y en
la cdmara de representantes. Las organizacio-
nes orientadas hacia la familia podrfan des-
empefiar una funcién clave al educar a sus
miembros y a la comunidad en general con
respecto a la postura de los candidatos acerca
de los asuntos que son importantes para los ni-
fios que necesitan recibir servicios de salud men-
tal, asf como para sus respectivas familias.

Anime a las personas a registrarse para votar
y a que voten. Inférmeles a los miembros de
la organizacién a la cual usted pertenece dén-
de deben registrarse y votat. Reclute a volun-
tarios que ofrezcan llevar en carro a las familias
hasta el centro electoral que les corresponda y
cuidarles a los nifios mientras van a votar.

Auverigiie qué postura han asumido los candi-
datos locales con respecto a los asuntos que a
usted le parezcan importantes. Elabore una

lista de preguntas directas y méndesela a
TODOS los candidatos. Adviértales que us-
ted planea divulgar sus respuestas. Usted pue-
de publicar dichas respuestas en el boletin (o
en cualquier otra publicacién) y asf permitir-
les a los integrantes de la organizacién deci-
dir por ellos mismos a quién prefieren apoyar.

Investigue la trayectoria de votacién de los
candidatos locales. Identifique la legislacién
reciente (aprobada y no aprobada) que sea
importante para los miembros de la organiza-
cién. Averigiie cémo votaron los politicos con
respecto a dicha legislacién, elabore una lista
con la informacién y publiquela.

Las actividades que se han enumerado ante-
riormente se deben realizar y de hecho se rea-
lizan de una manera imparcial y no partidista.
Es decir, no se manifiesta la posicién de la or-
ganizacién y se incluye igualmente a todos los
candidatos a un puesto en particular, sin tomar
en cuenta su posicién o afiliacién partidista.

Las organizaciones sin fines de lucro deben
cefiirse a las reglas federales con respecto a la
promocién de determinados intereses y a la
actividad politica. Las organizaciones dirigi-
das por familias pueden adoptar una postura
sobre los temas y animar activamente a los
miembros de la organizacién y a otras perso-
nas a hacer lo mismo, siempre y cuando no
utilicen fondos federales para realizar esas
actividades.

Un buen recurso que ayuda a garantizar que
la labor de abogar por una causa con relacién
a las elecciones se haga legalmente es la obra:
The Children’s Advocates Campaign Strategy
Book. Se trata de una gufa para crear estrate-
gias encaminadas a lograr que el ptblico apo-
ye las cuestiones que son importantes para los
nifios de la comunidad. Es una publicacién
no partidista en la que se tratan temas como:
técnicas para formar coaliciones, estrategias
para acercarse a los candidatos y a los funcio-
narios publicos, formas de participacién en las
actividades de la comunidad, asi como méto-
dos para colaborar con los medios de difusién.
Ademis, se presentan listas de verificacién,
consideraciones legales, y recursos. Se puede
encargar a: NACHR], Publications Depart-
ment, 401 Wythe Street, Alexandria, VA
22314 y cuesta $15.00 ($12.00 si se encargan
més de 10 ejemplares).

Para obtener méas informacién, comuniquese
con Trina por Internet: tosher@ix.net-
com.com. O por el sitio de web de la Federa-
cién: hetp://www.ffcmh.org
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Voces De La Juventud

Opiniones acerca de la investigacion

Lograr la participacién de las familias en la
investigacién y en la evaluacién es el tema de
esta edicién de Claiming Children. A conti-
nuacién aparecen las opiniones de una joven
acerca del tema.

Angela Nelson

Como consumidora, debo admitir, sé muy poco
acerca de investigacién. Decid{ hacer una
pequefia investigacién acerca de la investiga-
cién. Al hablar con profesionales que han tra-
bajado en el campo de brindar ayuda a las
personas por espacio de diez a veinte afios,
encontré que no hay tanta informacién pro-
cedente de consumidores ni de ex consumi-
dores al disefiar la investigacién.

Es muy importante que nosotros, como con-
sumidores y ex consumidores, estemos presen-
tes al principio, en la mitad y al final de la
investigacién. Tenemos informacién muy va-
liosa que algunos de los investigadores no tie-
nen. Los ex consumidores ya han estado alli y
los consumidores van para all4.

La investigacién necesita hacerse en un len-
guaje que los consumidores puedan leer--si yo
no puedo entender el estudio que usted ha
hecho acerca de mi familia, {de qué me sirve
la investigacién?

La investigacién se debe hacer de una mane-
ra oportuna. En un lapso de cinco a diez afios
las familias cambian bastante, pero muchas
veces los investigadores apenas estdn ponién-
dole punto final a sus informes.

Nota del director: En esta seccién los jéve-
nes exponen sus opiniones. Animamos a los
jovenes que deseen comentar acerca de te-
mas de interés, y/o publicar sus obras de arte
0 sus poesfas, que se comuniquen con:

Angela Nelson

Miembro de la Junta Directiva de la
Federacién

1641 Farwell

Chicago, IL 60626

(773) 465-7461

O por correo electrénico: Angela, a/c de la
Federacién, en: ffcmh@crosslink.net.

Miembros de las Familias Participan (viene de la pagina 9)

ron la entrevista con el nifio y su familia para
llenar muchos de los formularios que se em-
plearon para efectuar la evaluacién. Como
parte de los procedimientos de control de la
calidad de la informacién, los padres auxilia-
res de investigacién revisaron las entrevistas
que se habian relizado, a fin de cerciorarse de
que no faltaba informacién.

Desempeiio de una funcién importante

Los familiares también colaboraron en otras
actividades relativas a la evaluacién, tales
como: ingresar datos a una computadora, ayu-
dar a interpretar los resultados de los analisis
de datos, y explicar los hallazgos de la evalua-
cién. Pero hubo muchas otras actividades en
torno a la evaluacién que los miembros de las
familias habfan previsto que ellos podrian rea-
lizar. Entre otras:

* Elaborar las encuestas y los cuestionarios.

¢ Redactar las medidas de los resultados; rea-
lizar anlisis cualitativos y cuantitativos de
los datos.

* Conceptualizar la evaluacién completa de
un programa de servicios desde una pers-
pectiva familiar.

La labor conjunta de los miembros de las fa-
milias y el personal de la iniciativa FRIENDS
encargado de hacer la evaluacién se transfor-
mé en una relacién més intensa que la que
surge entre un entrevistado pasivo y un in-
vestigador desinteresado. Los familiares apor-
taron a las actividades relativas a la evalua-
cién una perspectiva que eventualmente ejer-
ci6 influencia sobre la forma en que se reco-
pilaron, se interpretaron y se utilizaron los
datos.

Las opiniones que se expresan en el presente arficulo son las de
los autores y no representan necesariamente las del Centro de
Senvicios de Salud Mental.
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iRecuerden!

La Conferencia Anual de ln
Federacion serd:

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

Para obtener informacion,
comuniquese con:

B-C Family Productions

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

Noticias y Notas

El personal de la Federacion avanza

Durante el mes de agosto, tanto Pedro Briones
como Pat Spain dejaron de formar parte del
personal de la oficina nacional de la Federa-
cién. Pedro se incorporé a la oficina del con-
gresista Pete Stark (CA) en Washington, D.C.
y Pat ha regresado a Misisipi. Los echaremos
de menos y les deseamos que les vaya bien.

Mountain States Parents CAN Recibe
un premio

La primavera pasada, en la Primera Confe-
rencia Familiar Anual de Virginia Occiden-
tal, Mountain State Parents CAN recibié el pre-
mio People’s Choice. Dicho premio fue otorga-
do por el Gabinete del Gobernador encarga-
do de nifios y familias. Los ganadores del pre-
mio son propuestos por las familias que parti-
cipan en el programa. Los candidatos propues-
tos tuvieron que demostrar que en su labor
utilizaron préacticas centradas en la familia.
Mountain State Parents CAN es la organiza-
cién estatal de Virginia Occidental para la
Federacién.

Nuewvos Recursos

Early Warning, Timely Response: A Guide
to Safe Schools. Es un documento de 40 pagi-
nas donde aparece un resumen breve de la
investigacién acerca de la prevencién de la
violencia y la intervencién y reaccién ante una
crisis en las escuelas. Allf se les indica a las
comunidades escolares qué deben buscar y lo
que deben hacer. Se puede obtener en el De-
partamento Federal de Educacién (U.S.
Department of Education), o en Internet: http:/
/www.ed.gov/offices/OSERS/OSEP/
earlywrn.html. Ademas, se puede llamar por
teléfono al ntimero: 1-877-4ED-PUBS.

Promoting Cultural Competence in Children’s
Mental Health Services. Es un libro editado
por M. Hern4dndez y M. [saacs, donde se abor-
dan las repercusiones y aplicaciones del trato
adecuado desde un punto de vista cultural con
respecto a aspectos clave. Mary Telesford,
coordinadora de capacitacién de la Federa-
cién, colabor6 en uno de los capitulos de la
obra. Se puede obtener de: Paul H. Brooks
Publishers, PO. Box 10624, Baltimore, MD
21285-0624.

FEDERATION OF FAMILIES
FORCHILDREN’S MENTAL HEALTH

1021 Prince St. * Alexandria, VA 22314-2971



