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Una voz nacional para familias cuyos hijos
tienen deficiencias de salud mental

Barbara Huff, socia de la Federacién

Al viajar por la nacién llego a conocer
gente que no forman parte de la familia
de la Federacién y frecuentemente
me preguntan a qué me dedico. Al
contestarles me doy cuenta de cuin
lejos puede llegar nuestra labor. Lo que
hace més de una década comenzé como
el suefio de un grupo de familias se ha
convertido en una préspera organizacién
dirigida en cuerpo y alma por familias
cuya pasién es allanarles el camino a las
que les siguen sus pasos.

El propésito de la Federacion

El potencial de nuestra organizacién
para abogar por los nifios que sufren de
deficiencias de salud mental y en nombre
de sus familiares, sigue creciendo.
La Federation of Families for Chil-
dren’s Mental Health (siglas inglesas
FFCMH), es la Gnica organizacién
nacional dirigida por familias. Su interés
exclusivo es enfocar en lo que los nifios
y jovenes que sufren de trastornos emo-
cionales, mentales y de comportamiento
necesitan y conseguir ayuda para los
familiares de estos nifios. Su propdsito
es el siguiente:

¢ Enfocar la atencién en las necesidades
singulares de estos nifios y jévenes
desde el momento que nacen hasta que
hacen la transicién a la adultez.

e Llevar a cabo actividades para
promover el acceso de esos nifios y de

esas familias a servicios y formas de
respaldo asentadas en la comunidad.

* Fomentar la investigacién y la
distribucion de informacién
relacionadas con prevencién,
intervencién a temprana edad,
educacién, respaldo para la familia,
servicios de transicién y otros
programas que beneficiarfan a estos
nifos y a su familia.

e Dar liderazgo e impulsar la creacién
y desarrollo de recursos humanos
y financieros en el campo de salud
mental infantil.

La Federacién considera fundamental
la participacién de la familia. Desea
también poder respaldar el sistema de
cuidado y atencidn para estos nifios. Es
por eso que la Federacién se esfuerza por
establecer y poner en marcha normas
generales, leyes, mecanismos de finan-
ciamiento y sistemas de servicio en los
cuales se aprovechan las aptitudes de
la familia. A continuacién se explica
como la Federacién se propone lograr
estas metas:

* QGarantizara que la familia colaborar,
como afiliada, en la planificacién,
puesta en marcha y evaluacion de
servicios.

¢ Considerar4 al nifio como una persona
en su totalidad y a la familia como
toda una unidad, en vez de enfatizar
su discapacidad.

* Se educari a la familia y al menor para
(continda en la pagina 2)
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En el informe del jefe de la Oficina
para la Salud Pdblica—el Mental
Health Report of the Surgeon Gen-
eral—se calculaba que el 21 por
ciento de los nifios de 9 a 17

afios en los Estados Unidos sufren
de trastornos mentales diagnosti-
cables o de adiccion que estan aso-
ciados, por lo menos, con imped-
imentos minimos. Este calculo
viene a ser un total de cuatro
millones de nifios y jovenes que
tienen un problema grande de
salud mental que resulta en
impedimentos considerables en el
hogar, en la escuela y con sus
pares.

La Federacion tiene capitulos en
todos los estados de la nacion los
cuales funcionan a manera de red
que une a miles de familias. Esta
amplia red hace posible que la
Federacion ponga en contacto a la
familia con los encargados de for-
mular la politica , con organismos
y proveedores de servicio en los
sistemas de servicio para menores
que hay en todo el pais. Al

hacer esto, hace posible que dichos
sistemas lleguen a tener mucho
conocimiento acerca de los puntos
fuertes y de las necesidades de los
nifios y de las familias a quienes
les prestan servicio y a recibir
aportes fundamentales provenien-
tes del pueblo mismo acerca de la
calidad de los servicios y de asun-
tos de carécter critico.

La Federacion (viene de la pagina 1)

que puedan tomar sus propias decisiones
en la vida.

e Fomentard programas innovadores que
incrementen las opciones y promuevan la
integracion de servicios.

La Federacién provee una oportunidad de
cambio que hace posible que los familiares,
en colaboracién con los profesionales y otras
personas interesadas, mejoren la politica, los
programas y los servicios para los nifios que
sufren de trastornos emocionales, mentales y
de conducta. La Federacion se propone crear
una unién duradera de grupos y de personas
que se dirijan en conjunto a los encargados
de formular la politica, a las organizaciones
profesionales, a los legisladores y al pudblico
en general acerca de lo que necesitan tanto
los nifios que tienen deficiencias de salud
mental como sus familiares.

{Quiénes son nuestras familias?

Las familias de la Federacién vienen de todos
los sectores sociales. Los trastornos emocio-
nales, mentales y de comportamiento no
hacen distincién entre ingresos, preparacién
académica, raza, etnia, ni religién. Estos
trastornos se encuentran tanto entre familias
monoparentales como en hogares donde hay
un padre y una madre. Se da por igual en
familias biol6gicas, adoptivas, familias mixtas,
reconstruidas y en familias sustitutas. Sf, todos
los hogares donde estdn criando nifios que
sufren de trastornos mentales, emocionales
y de comportamiento tienen muchas cosas
en comdn.

Ellos comparten la necesidad de una evalu-
acién correcta de los puntos fuertes y de las
deficiencias de su hijo. Estdn en busca de

(continda en la pagina 3)

Fuentes de financiamiento para la Federacion

La Federation of Families for Children’s Mental
Health funciona con fondos que provienen de
organismos federales y estatales, fundaciones
privadas y contribuciones individuales. Las
fuentes de financiamiento incluyen:

e Annie E. Casey Foundation le ha
suministrado fondos para la infraestructura
y para su desarrollo en calidad de
organizacion.

= Annie E. Casey Foundation y Casey Family
Programs ha respaldado varios proyectos
centrados primordialmente en organizar y
desarrollar el liderazgo entre familias con
nifios que tienen o que podrian llegar a
tener problemas de salud mental.

= Latarifa de ingreso en calidad de socio, las
contribuciones y nuestra conferencia anual
producen pequefias sumas de fondos de
libre disponibilidad.

= La mayor parte de la asistencia técnica
estd respaldada por subcontratos con
organizaciones que reciben fondos
federales para poner en funcionamiento
programas 0 proyectos nacionales en los
cuales la Federacion es un socio activo.
Entre las organizaciones subcontratadas
estan:

= The Child, Adolescent and Family Branch
in the Federal Center for Mental Health
Services (La Rama para Nifios, Adoles-
centes y Familias del Centro Federal

de Servicios de Salud Mental (siglas
inglesas CMHS), Substance Abuse and
Mental Health Services Administration
(la Administracion de Servicios para
el Abuso de Sustancias y para Salud
Mental (siglas inglesas SAM-SA) son
nuestras fuentes de financiamiento
para nuestra colaboracion con Techni-
cal Assistance Partnershipof American
Institutes for Research, el National
Technical Assistance Center on Children’s
Mental Health en el Child Development
Center de la Universidad de Georgetown
y en ORC Macro International.

= La Division of State and Community Sys-
tems Development, también en CMHS,
respalda directamente nuestra labor
con los consejos de planificacion de
bloques de subvencion, asi como nuestro
subcontrato con el proyecto Targeted
Technical Assistance de la National
Association of State Mental Health
Program Directors (siglas inglesas
NASMI-PD).

= Office of Special Education Programs
(siglas inglesas OSEP), del Departa-
mento de Educacion, financia nuestro
subcontrato con el Center for Effective
Collaboration and Practice of American
Institutes for Research and the Families
and Advocates Partnership for Educa-
tional Project en PACER Center Inc.
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programas terapéuticos, de ensefianza, de
recreo y de otros servicios que sean adecuados
para sus hijos. La familia necesita también
servicios que apoyen su empefio por ayudar
a sus hijos para que aprendan, se desarrollen
y crezcan mientras permanecen en su propio
hogar y en su comunidad.

Esta edicion de Claiming Children

En esta ediciéon de Claiming Children se
describe el potencial de la Federacién para
respaldar nuestro trabajo como integrantes
de la familia. Por lo que hemos dicho en
cuanto a nuestra visién y misién, sobre
nuestra estructura y liderazgo, sobre nuestras
actividades principales (conferencia anual,

asistencia técnica, capacitacidn, iniciativas
politicas y de defensa, publicaciones e inves-
tigacién) es obvio que la Federacién tiene el
potencial para alcanzar su objetivo de una vida
mejor para los nifios que tienen deficiencias
de salud mental. Nuestra labor es de caricter
urgente y es no s6lo para nuestros propios hijos
sino para los hijos de otros. La Federacién
ofrece una plataforma en la cual combinamos
nuestro empefio, nuestra fuerza y nuestro
ahinco por lograr cambio. Todos aportamos
algo por el bienestar del nifio y de la familia.
Al leer los articulos de esta edicion les invito a
que reflexionen acerca de cémo la Federacién
nos ayuda a completar nuestra labor en el
mundo.

La Junta Directiva de la Federacién esta
conformada por no menos de 12 y no mas de
21 personas seleccionadas como vocales.
Un setenta por ciento de vocales tiene que
estar compuesto por padres y otros familiares.
Al menos un integrante de la Junta Directiva
debe ser o haber sido usuario de servicios
de salud mental para menores. Al menos
tres de los integrantes de la junta deben
pertenecer a una minoria racial. (Actualmente
se encuentran representados en la Junta
Directiva ocho diferentes culturas y etnias)

Ademas, la Junta Directiva incluye al menos
un representante de cada sector geografico
de los Estados Unidos:

e Del noreste: CT, DF, MA, ME, NH, NJ,
NY, PA, RI, VI.

« Del sureste: AL, FL, GA, KY, MD, MS, NC,
SC, TN, VA, WV, DC.

= Del norte, parte central, IA, IL, IN, MIl, MN,
NE, ND, OH, SD, WI.

< Del sur, parte central, AR, KS, LA, MO,
OK, TX.

« Del noroeste: AK, ID, MT, OR, WA, WY.
e Del suroeste: AZ, CA, CO, NV, NM, UT.

Los funcionarios de la Federacion son electos
por la Junta Directiva y consisten del presidente,
vicepresidente, secretario, tesorero y un socio
general. Todos los funcionarios tienen que ser

familiares de nifios cuyos trastornos mentales,
emocionales o de comportamiento hayan
surgido antes de que lleguen a la adultez.
De vez en cuando podria hacerse una excep-
cién, pero no en el caso de quien ocupe la
presidencia, quien siempre tendra que ser
alguien que pertenezca a la familia de uno
de esos nifios.

El Comité Ejecutivo esta compuesto de
funcionarios electivos y por quien haya
presidido previamente la organizacion. Dicho
comité tiene los poderes que se sefialan a
continuacion:

» Ejercer la autoridad de la Junta Directiva en
la administracién actual de la Federacion.
En situaciones de emergencia puede
contratar un director ejecutivo.

e Hacer un escrutinio de la Junta en lo
relacionado con asuntos que requieran una
decision antes de que haya una reunién de
la Junta Directiva.

« Nombrar a las personas autorizadas
para desembolsar fondos a nombre de
la Federacion.

Ademés, la Junta Directiva nombrard comités
permanentes para que lleven a cabo las
funciones ininterrumpidas de la Federacion.
Los comités son: Admisién de Nuevos Miem-
bros, el de Financiamiento, Diversidad de
Desarrollo, Programa de la Conferencia,
Candidatura, Personal y el de la Juventud.

El personal de la Federacion
incluye:

- Personas que trabajan en la
oficina nacional tiempo
completo. Estas llevan a cabo
diversas actividades y proyectos.

Personas que trabajan tiempo
completo fuera de la sede

0 que son maviles. Estos
empleados proveen asistencia
técnica mediante los proyectos
de la Federacion.

Asesores empleados tiempo
parcial que laboran fuera de la
sede. Estos trabajan en diversas
actividades y proyectos de la
Federacion, tales como equipos
de investigacion compuestos por
familiares, programas de
mentores para los padres,
equipos de supervision, etc.

“He aprendido muchisimo en cuanto

a abogar por uno mismo al traba-

. Jar para la Federacion. Me gusta

trabajar para la Federacion debido
a las muchas personas con que
Ilego @ hablar diariamente, bien
sea una familia que esta pasando

. Por una crisis 0 una llamada

cordial de colegas en el mismo
campo”.

Marian Robinson
Asistente Administrativa de FFCMH

“Siempre he estado involucrado con

varias iniciativas especialmente las

que abogan por nuestros intereses.
L]

Desde que descubri la Federacion
me siento muy complacido de
poder usar mis aptitudes y la expe-
riencia adquirida en el pasado
para formar parte de esta gestion
de cambios en pro del nifio y de la
familia, la cual es vital.

Michael Kelly
Asistente Administrativo de FFCMH
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Marquen en el calendario las
fechas de la Conferencia Anual de
la Federacion. Se llevar a cabo
del 30 de noviembre al 2 de
diciembre del 2001 en el Renais-
sance Hotel en Washington, DC:
iPromete ser una can celebracion
familiar!

“Mi esposa y yo fuimos a la Duodéc-
ima Conferencia Anual. Fue una
experiencia maravillosa. Tenemos
un hijo que sufre de trastornos
mentales y emocionales. Ademas
trabajamos con otros nifios en la
comunidad, aconsejamos familias
y las encaminamos hacia varios
organismos de servicio. Como
resultado de haber asistido a la
conferencia mi esposa y yo esta-
mos aun mas dispuestos a trabajar
con nifios que tienen problemas de
salud mental. Federation of Fami-
lies es en verdad una bendicion
para nuestra nacion”.

Rev. James Robinson, de ND

La gran reunion familiar

Sandra Spencer, socia

Hace ya 12 afios que la Federation of Families
for Children’s Mental Health ha estado
llevando a cabo una conferencia nacional
en Washington, DC. Esta conferencia es
distinta a cualquier otra a la cual ustedes
hayan asistido. M4s de mil familiares de nifios
con deficiencias de salud mental, proveedores
de servicio, investigadores y administradores
se retinen con un objetivo. Mejorar la vida de
los nifios y de sus familiares.

Como en cualquier otra reunién familiar
hay tiempo para dialogar, intercambiar expe-
riencias, celebrar el éxito, ofrecer respaldo y
aliento, fomentar confianza y compartir lo que
hemos aprendido. Un aspecto clave en las
conferencias de la Federacion es establecer
contactos. Elacontecimiento social del sabado
por la noche nos da la oportunidad de comer
bien, de bailar al compés de la musica del disk
jockey y de aprender de la cultura de distintas
regiones ubicadas en todo el pafs.

La sesién de apertura es siempre un placer.
En el 2000, un coro de 70 nifios de la escuela
intermedia de Eastern North Carolina cant6
durante la apertura (véase la nota al margen).

Las victimas de las inundaciones

conmemoran su valentia en una
cancion

El huracan Floyd arremetié contra la costa
este de los Estados Unidos en el otofio de
1999. Miles de familias se vieron afectadas,
entre ellos los miembros de WE CARE, un
organismo afiliado a la Federacién el cual
esta ubicado en Carolina del Norte. Muchos
lo perdieron todo. Socios de la Federacién
de todas partes del pais les enviaron ropa,
Utiles escolares, comida y dinero. El coro
de una escuela intermedia grabé su propia
composicion acerca de lo que vivieron y de
la valentia para sobrevivir y sobreponerse
a la peor inundacién del siglo. Durante
la conferencia de la Federacion, el coro
canto esa cancion la cual titularon “We’ll
Arise” (Nos levantaremos). Mientras el coro
cantaban, pasaban un video mostrando la
devastacion ocasionada por la inundacion.
Fue un momento conmovedor, representativo
del respaldo y la inspiracion que domina las
conferencias de la Federacion.

En afios anteriores hemos tenido un coro
evangélico de Harlem, un grupo de percu-
sionistas africanos, un guitarrista brasilefio,
bailarines hawaianos, cantantes de jazz y otros
musicos. En la conferencia del afio 1998 se
presentd la obra Our Young Black Men Are
Dying and No One Seems to Care (Mueren
nuestros jévenes negros y a nadie parece
importarle.)

Los oradores principales son una inspiracién
y nos hacen pensar. En las conferencias de la
Federacién siempre hay oradores dindmicos:

* LouAnne Johnson (1999) autora de My
Posse Don’t Do Homework y tema de la
reconocida pelicula Dangerous Minds.

* La sefora juez, Glenda Hatchett (2000)
estrella del programa de television Judge
Hatchett, el cual enfatiza su lucha para que
a los jévenes con deficiencias mentales,
emocionales o de comportamiento sean
tratados justa y éticamente en los tribunales.

* Maya Angelou (1995) poetisa, productora
de peliculas y autora de I Know Why the
Caged Bird Sings, entre muchos otros libros
que siempre alcanzan un lugar en las listas
de los m4s vendidos.

* Geoffrey Canada (1998), Cornell West
(1997) y Jonathan Kozol (1996) han estado
entre los oradores principales en afios ante-
riores.

Los nifios que tienen problemas de salud
mental necesitan, al igual que sus familiares, de
respaldo en muchos aspectos. La ayuda tiene
que proveer de muchas fuentes y sistemas.
Las situaciones con las cuales se necesita
ayuda son siempre los temas de la conferencia
de la Federacién. En el pasado, los temas han
incluido la justicia juvenil, la ensefianza, la
afinidad cultural, la salud mental, el bienestar
de los menores, el respaldo a la familia y cémo
dotarla de aptitudes y poder.

Hay plenarios que abarcan el tema de la
creacion, respaldo y mantenimiento de orga-
nizaciones dirigidas por familias y sistemas
de atencién y cuidado. En las conferencias
anuales hay también més de 25 talleres
que ofrecen bastantes oportunidades para
aprender. Un comité se encarga de seleccionar
las propuestas para las presentaciones en
los talleres.

Los valores y la filosofia de la Federacién
requieren que cada propuesta incluya a un

(continda en la pagina 5)
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El mensaje de la presidenta Gail Daniels

Debemos leer minuciosamente, palabra por
palabra, el “Manifiesto de la visién y la misién
de la Federation of Families for Children’s
Mental Health. Periédicamente debemos
releerlo. Debemos considerar hasta qué punto
esta visién es parte de nuestras vidas y qué
debemos hacer para convertir nuestras visiones
en los planes que garantizarfan que todos los
sistemas que les prestan servicios a los menores
estén organizados de manera que su practica
sea compasiva, respetuosa, culturalmente afin
a los usuarios, eficaces y capaces de ofrecerles
servicios a tiempo. Si la practica produce
resultados inmediatos contribuird a que los
resultados sean siempre positivos.

Para apoyar esta visién la FFCMH se esfuerza,
con humildad y determinacién, por proveer
y mantener el liderazgo en pro de una red
amplia de organizaciones dirigidas por familias,
la cuales pudieran abarcar todos los rincones
de la nacién.

Al concentrar en la frase “{Cuél es nuestro
lugar y como podemos prestar servicios?”
debemos tener en mente que hay miles de
nosotros por todo el pais y que todos estamos
luchando para garantizar que todas las familias
sepan a dénde llevar a sus hijos para conseguir
un diagnéstico correcto. Es importante que
todas las familias puedan recibir los servicios y
el respaldo que necesitan, de manera que sus
hijos crezcan con capacidad de recuperacién
y que puedan llevar a cabo sus suefios y desar-
rollar su potencial. Debemos identificarnos
con nuestro poder colectivo para navegar por

La gran reunion familiar (viene de la pagina 4)

familiar o a un joven como parte del equipo
que hace la presentacién. Nos aseguramos de
garantizar que las presentaciones sean basadas
en resultados, que sean afines a la familia a las
diversas culturas, que permitan que se aprenda
y que la audiencia pueda participar.

Siempre les damos reconocimiento a quienes
se han destacado por su liderazgo y dedicacién.
Los premios Claiming Children y Making
a Difference se otorgan en el banquete del

un mar de recursos y oportunidades. Nuestra
estrategia para crear y organizar una red no
debe ser subestimada jamas. Organizarnos es
un deber. Al organizarnos y crear redes surge
el crecimiento y las circunstancias evolutivas
que juntos nos permiten descubrir y compartir
nuevos modelos, nuevas tecnologias, nuevas
herramientas y nuevas visiones.

Debemos no solamente reconocer el potencial
de cada persona --sin importar raza, sexo,
edad, cultura o posiciones sociales, financieras
y académicas-- sino que debemos también
fomentar la participacién de todos nosotros:
aquellos que estdn empleados en las organiza-
ciones de la familia y los que contribuyen
voluntariamente su talento y su tiempo para
que podamos continuar expandiendo esta red
y podamos responder mejor a las necesidades
de las familias que necesitan orientacién,
capacitacién, respaldo y abogando por ellas.
Es asf como nuestra sociedad debe funcionar.
Debe haber un lugar que tenga dignidad, valor,
propdsito, servicio, ocupacion y significado
para todos nuestros ciudadanos.

Lo que hacemos ahora es verdaderamente
parte de un plan regulador que se extienda
hasta el futuro y que tenga influencia sobre
nuestras familias, comunidades, instituciones
y cuerpos legislativos en una sociedad que
serd regida y mantenida de generacién tras
generaciéon. Por lo tanto debemos tener
paciencia, comprometernos y ser consistentes,
atn cuando parezca que no tenemos posibili-
dades de ganar.

viernes por la noche cuando también se lleva
a cabo una subasta silenciosa.

Todos los afios las familias nos comentan
que en las conferencias de la Federacién
han aprendido mucho y que también se han
divertido. Los participantes se sienten que
han renovado su fuerza y su brio. Al regresar
a sus casas estén listos para enfrentarse al reto
de mejorar la vida y los servicios para nuestros
nifios y sus familias.

Debemos abogar por lo que es cor-
recto y justo. Somos parte de una
gran historia de amor y tenemos
una mision y una vida que son
divinas.
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La mision de Federation of Fam-
ilies for Children’s Mental Health
requiere que esta organizacion
colabore muy de cerca con toda
una seleccion de organismos, de
sistemas, de programas y de prov-
eedores que influyan o que les
provean servicio y respaldo tanto
a nifios que sufren de trastornos
de salud mental como a sus famili-
ares.

La vision y la mision de Federation of Families for

Children’s Mental Health

Visién de la Federacion

A lo largo y a lo ancho de los Estados Unidos
se estd tomado conciencia de la lucha, los
retos y de las posibilidades que atn no se han
explotado para enfrentar la deficiencia de salud
mental en nifios y adolescentes. Si la familia
sabe abogar eficazmente por si misma esto
garantiza que la salud mental de los menores
sea un asunto de primera plana y se convierta
en una prioridad nacional. Las personas, las
familias, las instituciones, las comunidades y
los cuerpos legislativos de todos los niveles
colaboran creativamente para hacer posible
que todos los nifios logren superarse. Las
familias buscan y consiguen un diagndstico
acertado para sus hijos y obtienen los servicios
y el respaldo que necesitan para que esos nifios
puedan recuperarse y crezcan emocionalmente
fuertes, capaces de lograr sus suefios y de
ejercer su potencial. Los nifios crecen fuertes
estando en el calor del hogar. El acceso a buena
ensefianza, a programas médicos y de salud
mental y a recursos espirituales es provechoso
para ellos y ellos disfrutan de todas estas cosas.
Estos nifios son bien recibidos y respetados en
su comunidad, en sus vecindarios, escuelas e
iglesias. La diversidad es motivo de celebracién.
El racismo, la pobreza y la discriminacién han
dejado de ser obstaculos para que todos estos
nifios puedan beneficiarse de los servicios.
Estos ya no son factores que se interpondrian a
que todos puedan recibir buenos servicios o que
pudiesen afectar la calidad de los resultados.

Las inquietudes y el coro de voces de estas
familias que estan criando hijos que tienen
deficiencias de salud mental movilizan las
acciones de las agencias y las respuestas del
cuerpo legislativo. Estas familias establecen
contactos y hacen publicas sus experiencias
apasionadamente, en honor a la verdad, medi-
ante una red regional, estatal y nacional que
est4 dirigida por familias,. Fondos garantizados,
ricas fuentes de talento y una vasta experiencia
impulsan a estas familias a defender los procesos
progresistas de cambio en la nacién, en los
estados y en sus comunidades. El intercambio
de integrantes de una familia o de grupos que
abogan por la familia cuando se retinen con los
legisladores o con encargados de formular la
politica es sensible, inteligente y tiene siempre
como propdsito lograr algo. Cuando la familia
habla todos ponen atencién.

Todos los sistemas de servicio para menores
estdn ideados para que la practica dirigida
a ellos sea oportuna, compasiva, afin con su

cultura y muy eficaz. Lo que se intenta es
que los resultados sean inmediatos y que las
consecuencias sean positivas y prolongadas.

Al afiliarse con organizaciones dirigidas por
los familiares de estos nifios discapacitados,
los sistemas anticipan y se preparan para
hacerles frente a las nuevas necesidades que
surgen constantemente. Los sistemas tienen
la obligacién de rendir cuentas y responder
a todas las familias que estén criando nifios
que sufren de trastornos de salud mental. En
resumen, estos sistemas respaldan a la familia
para que crie a esos nifios con dignidad y
gozo.

La misién de la Federacion

Para respaldar esta vision, la Federation of
Families for Children’s Mental Health cumple
su tarea con humildad y determinacién. Su
objetivo es proveer y mantener el liderazgo
de una amplia red de organizaciones dirigidas
por familias que cubra cada contorno de la
nacién. A nosotros nos encanta la diversidad
cultural que hay en nuestra organizacién y
nos sentimos honrados de tener miembros
procedentes de otras culturas. Queremos
encauzar ese caudal cultural para que se
convierta en una fuerza que provoque cambios
favorables tanto en pro de los nifios con
deficiencias de salud mental como para las
familias de éstos. Abogamos nacionalmente,
con ahinco por los derechos de estos nifios y
de sus familiares. Siempre estamos ansiosos
por intercambiar ideas, conocimiento y
peritaje con organizaciones dirigidas por
familias en otros estados, en otras regiones
y también con los capitulos locales de estos
organismos familiares. Lo que nos interesa
es que dominemos el arte de abogar estatal
y localmente por nuestros nifios y nuestros
intereses. Queremos tender una mano amiga
para que nuestras organizaciones afiliadas
puedan aprovechar nuestra fuerza y como
resultado puedan responder mejor a las nece-
sidades de la familia que necesita orientacion,
capacitacién respaldo y defensa personal.
Mediante nuestras nuevas relaciones con estas
organizaciones descubrimos o compartimos
modelos, nuevas tecnologias, nuevas her-
ramientas y nuevos visiones que enriquecen la
capacidad de nuestros afiliados, que fortalecen
nuestra red y que nos permiten cumplir con
orgullo nuestro papel de liderazgo.




@ |

Iniciativas politicas

Pat Hunt y Trina W. Osher, socias

Las metas politicas de la Federacion son las
siguientes:

* Identificar, definir y abogar por un programa
de accién nacional basado en las vivencias
de nifios con deficiencias de salud mental y
en la experiencia adquirida por las familias
de éstos.

* Educar a quienes estidn encargados de
formular la politica nacional en asuntos que
afecten tanto a los nifios con deficiencias de
salud mental como a sus familiares.

* Desarrollar liderazgo familiar bien capacitado
para participar eficazmente para establecer
pautas y poner en marcha una politica pablica
que produzca mejores resultados para los
nifios con deficiencias de salud mental y para
los familiares de éstos.

La Federacién se afana por conseguir esas
metas al establecer y promover un plan de
accién completamente nuestro, al colaborar
con quienes abogan por otros asuntos que a
nosotros también nos incumben, al proveer
asistencia tecnoldgica a nuestros afiliados y al
facilitar el intercambio de informacién entre
nuestros afiliados.

Se establece el plan de accion
nacional de la FFCMH

El dia previo a la conferencia que se designa
anualmente para Determinar la Politica (Policy
Day) resulta ser tanto un foro educativo como
un acontecimiento cuyo fin es abogar por
nuestros intereses. Los que participan en
los talleres que tienen lugar por la mafiana
adquieren conocimientos y destrezas para
percibir dénde hay buenas oportunidades o
para crearlas con el objetivo de cambiar la
politica. En los talleres aprenden también
cémo influenciar la politica y a desarrollar,
entre el pueblo, redes que aboguen por
nuestros intereses. A los asistentes se les
entrega también un informe de las iniciativas
politicas que estdn pendientes o que se han
cuajado recientemente.

En la tarde del dia denominado Policy Day se
les ofrece a los participantes la oportunidad
de moldear el plan nacional de accién politica
de la Federacién. Los grupos de trabajo
determinan cuéles son los problemas que
enfrenta la familia y sugieren soluciones
politicas nacionales. Estas soluciones se las
presentan a la Federacién para su conside-
raciéon. En términos nacionales, el plan de

accion politica actual de la Federacion incluye
los temas que se mencionan a continuacién.

¢ Restriccién y aislamiento

¢ La coexistencia de trastornos de salud mental
y de abuso de substancias.

* Lasalud mental y la justicia juvenil.
* Renuncia de la tutela.

* Desarrollo de una red familiar a través del
estado.

* Financiamiento para la salud mental de los
menores.

Colaboracion con otros defensores

La Federacién estid formalmente conectada
con dos coaliciones bien establecidas.

La Federacién es uno de 40 miembros del
Mental Health Liaison Group (siglas inglesas
MHLG). La MHLG nos brinda la oportunidad
de intercambiar conocimientos politicos,
de colaborar en gestiones para abogar por
nuestros intereses, de coordinar estrategias
y discutir asuntos de normas politicas relacio-
nados especificamente con salud mental. La
nuestra es una voz de alerta acerca de las
inquietudes y las carencias de estos nifios, de
estos jévenes y de estas familias.

La Federacién pertenece al Consortium for
Citizens with Disabilities (Consorcio de Ciu-
dadanos Discapacitados) (siglas inglesas
CCD). Hay casi 100 organizaciones nacionales
involucradas con asuntos de incapacidad que
pertenecen al consorcio. Los socios de éste
abogan en colaboracién para que la politica
publica nacional les garantice que los menores
y a adultos discapacitados puedan disfrutar
de autodeterminacién, independencia, poder,
integracion e inclusién en todos los aspectos
de la sociedad. Nuestra integracién activa
en la misién especial de ensefianza (Education
Task Force) lucha para que se les ponga
mucha atencién a los asuntos relacionados
con la salud mental de los menores y para
garantizar que la politica y las leyes federales
de ensefianza traten tanto a los nifios que
sufren de trastornos emocionales graves, como
a sus familiares, en forma equitativa.

La Federacién se une informalmente a otros
grupos para colaborar en asuntos especificos
en la medida en que éstos se acercan al primer
plano. Nuestra labor actual de coalicién
informal se centra en la justicia juvenil,

(continda en la pagina 8)

La Federacion esta totalmente
involucrada en la politica nacional
en lo concerniente a nifios, jovenes
y familias en la politica nacional.
Se mantiene en comunicacion
directa con los miembros del Con-
greso y el personal de sus oficinas
para mantenerse informada y les
expliquen cualquier cosa que sea
necesaria.

Al participar en coaliciones de
intervencion nos hace mas influy-
entes y nos ayuda a estar muy al
tanto de la evolucion de asuntos
criticos en el Congreso y en los
organismos federales.
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La Federacion reconoce que junto
con lideres de organismos federa-
les queda mucho por hacerse para
influenciar la puesta en marcha
de las normas generales naciona-
les relacionadas con el asunto de
salud mental en los menores. Por
ejemplo, la presidenta y el per-
sonal de la Federacion asesoraron
al director de servicios de salud

y redactaron el Surgeon’s General
Report publicado en 1999. Con-
tribuyeron ademas al plan de
accion al asistir en el 2000 al
Conference on Children’s Mental
Health.

Iniciativas politicas (viene de la pagina 7)

violencia escolar, confidencialidad y en
restriccién y aislamiento.

Relaciones con quienes formulan la
politica federal

El personal de la oficina nacional de la
Federacién (junto con nuestra red de familias
del pueblo, Policy Information Network)
interactdan directa y abiertamente con los
miembros del Congreso y el personal de esas
oficinas para mantenerlos bien informados
de los asuntos que nos incumben. Mediante
reuniones, cartas, llamadas telefénicas y
audiencias publicas les proveemos informacién
y les explicamos en qué forma los asuntos
que se estan debatiendo en el Congreso
afectan a los votantes. Dichos didlogos han
desempefiado un papel de importancia. Es
asi como se ha podido establecer el Com-
munity Mental Health Services for Children
and Their Families Program, como se pudo
conseguir la reautorizacién de la Individuals
with Disabilities Education Act (siglas inglesas
IDEA), que aumente la subvencién que lleva
el nombre de State Mental Health Block
Grant y la promocién de la ley en pro de
las oportunidades para la familia: Family
Opportunity Act.

La Federacién ha establecido favorables
relaciones de trabajo con lideres que forman
parte del personal de las siguientes oficinas:
Office of Special Education Programs (siglas
inglesas OSEP), Office of Juvenile Justice
and Delinquency Prevention (siglas inglesas
QOJJDP), en Substance Abuse and Mental
Health Services Administration (siglas inglesas
SAMHSA) y en la de Federal Center for
Mental Health Services (siglas inglesas
CMHS). Cuando estos organismos necesitan
aportes y comentarios relacionados con
asuntos vitales que conciernen a los nifios, a
los jovenes y a la familia suelen ponerse en
contacto con nosotros.

Intercambio de informacion

La red de informacién de la Federacién -The
Federations’s Policy Information Network (siglas
inglesas PIN)-- vincula a las familias de las
tribus nativo americanas que tienen interés
en politica y que comprenden el grupo afili-
ado de Inter-Tribal Voices of Children and
Families. La comunicacién entre nuestra
oficina nacional y las familias que estdn en
la vanguardia es fundamental para todas las
labores politicas.

La Federacién aumenta sus conocimientos
basicos mediante las experiencias de estas
familias. Asi pueden explicar claramente los
problemas de gran envergadura que tienen
estas familias en la actualidad y que requieren
de respuesta nacional inmediata en términos
politicos. Las ideas para solucionar estos
problemas provienen también de las familias
que trabajan con el pueblo y que saben qué
cosas funcionan favorablemente. PIN compila
testimonios personales que las familias han
prestado en audiencias publicas. Es en eso que
esa red de informacién se funda para justificar
los cambios politicos que promueve. PIN
permite que las familias y las organizaciones
dirigidas por familias estén al tanto de todos
los cambios politicos —tanto los favorables
como los inquietantes-- que ocurren en el
estado donde residen. Permite también que
las familias y las organizaciones procuren
asesorarse, conseguir respaldo y aprender
de los triunfos y de los fracasos de otros.
Estar en el centro de esta red de informacién
relacionada con la politica le permite al
personal de la oficina nacional estar bien
informado vy listo para responder a las nuevas
tendencias y a los asuntos criticos.

Mediante PIN, la Federacién difunde infor-
macion acerca de la politica, de los programas,
de las practicas y de la investigacién que
respaldan los sistemas de atencién y cuidado
y que apoyan las reformas que afectan tanto
a los nifios que tienen deficiencias de salud
mental como a sus familiares.

Asistencia técnica para los dfiliados

En el otofio del afio 2000, la Federacién y otras
cuatro organizaciones nacionales interesadas
en asuntos politicos relacionados con salud
mental unieron sus talentos para crear un
proyecto de asistencia tecnoldgica que se
llam¢ Targeted Technical Assistance. El proyecto
orienta a los interesados —entre ellos a las
familias que estan criando nifios que tienen
deficiencias de salud mental-- en el desarrollo
y puesta en marcha de la politica pdblica de
sistema de salud mental. El Targeted Technical
Assistance Project retine a peritos provenientes
de cinco organizaciones de salud mental,
quienes tienen mucha experiencia en asuntos
politicos, para redactar documentos, crear
herramientas y ofrecer asistencia técnica
relacionada con la formulacién y puesta en
marcha de normas generales, toma de deci-
siones, desarrollo de liderazgo y planificacion
estratégica. Por primera vez la Federacion

(continda en la pagina 9)
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estd elaborando materiales para ensefar a
reclutar, a respaldar y a mantener la voz de
la familia en los concilios de planificacién
de subsidios para sectores estatales de salud
mental. La Federacién estd planeando formu-
lar principios para la participacién de la familia
en asuntos relacionados con las necesidades
de salud mental para los jévenes involucrados
en el sistema de Justicia Juvenil.

El plan nacional de accién de la
Federacion para el aiio 2001

Iniciativas politicas de la Federacion que estdn en
(urso

En los dltimos dos afios hemos progresado en
varios asuntos de incumbencia para nosotros
en la politica nacional. Pero todavia queda
camino por andar, segtn indica el informe a
continuacién.

Restriccion y aislamiento. El uso inadecuado
de restriccion y aislamiento podria resultar
en lesiones graves, en trauma psicoldgico y
podrian hasta causar la muerte. Actualmente
no hay normas nacionales uniformes que rijan
el uso de restriccién y aislamiento en los
las instituciones que prestan servicio a los
nifios y jévenes que sufren de deficiencias de
salud mental. El hecho de que los organismos
federales estén ocupandose de regular asuntos
pertinentes a un grupo grande de instituciones
de salud mental alienta a la Federacién. Para
proteger a los nifios y poner fin a la tragedia del
abuso es necesario que las leyes y reglamentos
incluyan los siguientes requisitos:

* Que la restriccién y el aislamiento se limiten
a situaciones de emergencia.

* Que sea necesario hacer una evaluacién
personal antes de hacer uso de estas tacticas y
durante la aplicacién de las mismas.

* Que sea requisito informarle a los organismos
estatales de proteccién y defensa cada vez que
ocurra una muerte o lesién grave.

* Permitir que los padres, las familias y
otras personas interesadas monitoricen las
instituciones.

¢ Garantizar que el personal esté capacitado en
practicas preventivas, entre las cuales se debe
incluir el uso de técnicas para frenar o reducir
la escalada y para el manejo de crisis.

* Promover el uso de préacticas mejores, como
las instituciones libres de restricciones.

Coexistencia de trastornos de salud mental
y abuso de sustancias. Son miltiples las
necesidades de cardcter sanitario y social
que tienen los jovenes que sufren trastornos
de salud mental y de abuso de sustancias
al mismo tiempo. Sus trastornos requieren
de servicios que crucen a través de varios
sistemas de atencién y cuidado. No hay
un sistema en particular que por s solo esté
equipado para ayudar eficazmente a estos
jovenes. Nos alienta saber que la reautor-
izacién de la administracién de servicios de
salud mental (Mental Health Services Admin-
istration), ocurrida recientemente, incluia un
programa que combinara el tratamiento de
adultos y de jovenes que sufren a la vez de
ambos trastornos. Lo préximo que tiene
que hacer el Congreso es garantizar fondos
que les ofrezcan respaldo econémico a dicho
programa y que les permita a SAMHSA lo
siguiente:

* Fomentar que los estados junten algunos
de los fondos dirigidos a salud mental con
los de los subsidios para abuso de sustancias
para que de ese modo se les pueda proveer
tratamiento integrado a los jévenes que
sufren de ambos trastornos.

e Simplificar los requisitos de informes y
auditoria que se requieren para conseguir
los subsidios que se usan para el tratamiento
integrado de estos jévenes que sufren de
ambos trastornos.

e Compilar datos acerca de jovenes que
sufren a la vez de ambos trastornos, de los
servicios, sistemas de respaldo y programas
de tratamiento que les prestan servicio a
ellos y hacer un estudio de los resultados a
largo plazo.

Salud mental y justicia juvenil. Por mas
de 25 afios la ley federal ha protegido a los
nifios y jovenes que vienen en contacto con
el sistema de justicia juvenil. La ley federal
reconoce la obligacién del estado de dirigirse
a las necesidades de desarrollo de los jévenes,
ya que requiere que, en el sistema judicial, a
los menores se les mantenga separados de los
adultos. Requiere también que al tratar con
los jévenes que cometen delitos se enfoque en
métodos de rehabilitacién en vez de abordar el
asunto con métodos punitivos. Los proyectos
de ley que se han presentado en los tltimos
afnos han sido nocivos para los menores y no
toman en consideracién ni se dirigen a sus
deficiencias de salud mental. El Congreso
debe promulgar que se legisle para que la
justicia juvenil cumpla con los propésitos que
se mencionan a continuacién:

(continda en la pagina 10)

La Federacion tiene una relacion
solida con los lideres de la Oficina
de Programas de Educacion Espe-
cial del Departamento de Edu-
cacion, con la Oficina de Justicia
Juvenil y Prevencion de Delincuen-
cia, asf como con la Administracion
de Servicios para Salud Mental y
Abuso de Sustancias. El personal
de la Federacion hace aportaciones
en relacion a asuntos politicos criti-
€0s ya que participa individual o
colectivamente en muchas misio-
nes de estudio y esté representada
en grupos de expertos que convo-
can dichos organismos.

. En'los Gltimos dos afios hemos

progresado en planes de accion
politica nacional que abarcan
muchos asuntos. Sin embargo,
queda mucho por hacer.
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En el reglamento formulado en
1999 de la ley, Individuals with
Disability Education Act, la cual ya
en 1997 habia sido enmendada,
se incluyen resoluciones detalladas
con respecto a acciones discipli-
narias, suspension y expulsion.

Se incluyen también los requisitos
para llevar a caho evaluaciones de
comportamiento funcional, inter-
venciones positivas de comporta-
miento y en cuanto a estrategias y
respaldo en el curriculo general.

Iniciativas politicas (viene de la pagina 9)

* Establecer fondos especificamente para la
prevencién e intervencién temprana de
servicios de rehabilitacién.

* Proteger los derechos de nifios y menores y
garantizar que estén sanos y a salvo mientras
se encuentren bajo la jurisdiccién de las
autoridades judiciales.

* Continuar exigiendo que los estados hagan
algo por solucionar la desproporcién que
existe en el nimero de reclusos jévenes que
provienen de grupos minoritarios.

* QGarantizar que las necesidades de todos los
nifios y jévenes que estdn en el sistema de
justicia juvenil sean identificados y que se
tomen, con prontitud, medidas adecuadas
sobre ese particular.

La educacién especial y la seguridad escolar.
Repetidas veces el Congreso ha propuesto
aminorar las medidas disciplinarias de protec-
cién que se estipulan en el Individuals with
Disabilities Education Act (IDEA) las cuales
garantizan ensefianza publica gratis (siglas
inglesas FAPE) para nifios discapacitados cuya
conducta resulta perturbadora para los dems.
La Federacién, en coalicién con muchos
otros grupos que abogan por los intereses de
los discapacitados, ha hecho gestiones para
prevenir que dichas propuestas se conviertan
en ley. Lo que debe hacer el Congreso es:

e Mantener la actual resolucién federal
de educaciéon pablica gratuita que sea
adecuada.

e Garantizar que los estados, al aumentar
la flexibilidad para implementar leyes, no
pongan en juego ninguna de las protecciones
que se consiguieron mediante las enmiendas

de 1997.

* Aumentar los fondos federales para educacién
especial.

Renuncia a la tutela. Exigir que los padres
renuncien a la tutela de sus hijos para poder
conseguir servicios especiales y de apoyo para
sus hijos no sélo destruye a la familia sino que
resulta en un desperdicio de fondos pablicos.
La ley de oportunidad para la familia, que se
llama en inglés The Family Opportunity Act,
la cual se esta presentando actualmente ante
el congreso, podria aminorar este problema.
Dicha ley permitiria que las familias aceptaran
participar en el programa de Medicaid para
menores que cumplan con los requisitos
de elegibilidad del SSI, con excepcién del
requisito de ingresos. Esto no resolveria
completamente el problema. EI Congreso

necesita atin aprobar que la legislacién garan-
tice lo siguiente:

* Los estados no podran exigir que los padres
transfieran la custodia legal de los hijos que
tengan problemas de salud mental con el
solo propdsito de obtener el tratamiento y los
servicios necesarios, o que para que el menor
pueda reunir los requisitos indispensables
para recibir Medicaid la familia tuviese que
tenerlo fuera del hogar.

* Que se fomente y se les permita a los estados
a que usen fondos federales para pagar por
los servicios en el hogar y los servicios en la
comunidad para menores y sus familiares.
De esta manera podria anticiparse y evitarse,
cuando fuere adecuado, sacar al menor del
hogar temporalmente.

* A los estados se lee exige que creen servicios
asentados en la comunidad que ayuden a las
familias con la crianza de sus hijos que sufren
de trastornos mentales, emocionales o de
comportamiento.

Creaciéon de una red familiar por todos
los estados. Es vital crear redes familiares
por todos los estados para conseguir la partici-
pacién cabal de la familia al planear, disefiar,
poner en marcha y evaluar los servicios
dirigidos a menores que sufren de trastornos
mentales, emocionales y de conducta. En los
Gltimos 15 afios ha incrementado la evidencia
que sugiere que la participacion de familiares
capacitados y competentes es un ingrediente
esencial de los sistemas de cuidado y atencién
y que las consecuencias podrian ser las
familias que asisten a las unidades de familia
estuviesen mas satisfechas y por ende resultaria
provechoso para los nifios. Los recursos para
crear y mantener las operaciones fundamen-
tales para dichas redes son muy escasos. El
Congreso necesita establecer un programa de
redes familiares con financiamiento perman-
ente. De esta manera serd posible:

e Fomentar la colaboracién entre las familias
y otros para garantizar que los servicios para
los menores con deficiencias de salud mental
sean eficaces.

* Fomentar el liderazgo y el desarrollo de
destrezas administrativas entre los miembros
de la junta directiva y entre el personal de las
redes estatales de familias.

¢ Difundir informacién y adiestrar a las familias
que estén criando nifios con deficiencias de
salud mental.

* Emplear la evidencia de tratamientos y

(continda en la pagina 11)
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respaldos eficaces para promover loc cambios ¢ Incrementar a $100 millones los fondos Y
necesarios en el sistema con el fin de mejorar para los Comprehensive Community Mental .
los resultados. Health Services for Children and their Families .

Programs. o

Otras cosas que debe hacer el Congreso:

* Asignar fondos suficientes para garantizar
que haya al menos una red de familias en

cada estado que cubra cada territorio del N I d T 9
estado y que esté a cargo de las familias que ormas generaies en desarrolio .

estén criando nifios que sufren de trastornos o
emocionales o de comportamiento. La red En noviembre de 2000, durante el dia J
y los fondos deberan cubrir al menos 10 denominado Policy Day surgieron nuevos |

organizaciones nativo americanas en pro de temas. Tres de ellos les preocupaban a

la familia. Y
muchos. Por lo tanto esos tres temas, los i

* Asignar fondos para un centro de asistencia cuales se sefialan a continuacioén, se estan

técnica nacional que sea el vinculo entre las tomando en consideracion con el fin de que 1

redes familiares. El propésito de dicho centro se establezcan como normas formales de )

serd suministrar adiestramiento, asistencia nuestra organizacion: .

técnica y difundir informacién acerca de las o

tendencias nacionales y de asuntos criticos e Acceso de la familia nativo . i )

y urgentes. americana a servicios. Los nifios y ] ?;fgs'aczEor:eer?;r'ﬁ;;?a's‘);::ﬂ'
Financiamiento para asuntos de salud los j6venes nativo americanos no tienen . ensefia a las familias acerca de
mental de los menores. Subvenciones para acceso a fondos para servicios necesarios, | IDEA. Los comentarios de ustedes

para respaldo, capacitacién, ensefianza fueron muy dtiles y les dem-

los estados, como es el caso de The Community

Mental Health Services Performance Partnership y defensa. El personal de la oficina * ostraron ala legisiatura que las
Block Grants, son insuficientes. Con eso no nacional tienen planes de trabajar muy « familias estan organizadas nacio-
se les puede ofrecer a los nifios que sufren de cerca con familias nativo americanas . gfgnmc?grt]eaylg“eugaé'ic‘l‘:]eaﬁﬁ?g:f;
de trastornos mentqles, emocio‘nlales y de para desarrollar este plan de accion. * Lapresencia dg T
comportamiento, ni a sus fiafmhare,s’ los - Restriccién del acceso de la familia * gran muestra de lo valiosa que
servicios adecuados de atencién y cuidado a los menores que estan en o €slaasistencia de la Federacion

para ayudarnos a crear una red de
familias a todo lo largo y a todo

que se consideran esenciales. A pesar de los

resultados alentadores del Children’s Mental instituciones. A los padres que buscan 1

Health Services Program, es lamentable el hOSpI.t.ahzaCIén’ atencion r_eSIdenC|aI para * loancho del estado que pueda
hecho de que la gran mayoria de nifios que Sus hljo_s O programas aflnes.a. su_nivel, *| defender los asuntos que nos conti-
necesitan recibir servicios de salud mental se Ies. pide que acepten con@qones que o EMMEN.
viven en comunidades donde adn no se ha mterﬂeren con el acceso f'.S'CO y/o la . Paige McDonald, NY
creado una variedad adecuada de servicios comunicacion con estos nifios. Para .
asentados en la comunidad ni sistemas de proteger la relacion familiar con ellos los J
respaldo y de atencién. El gobierno federal padres podrian tener que elegir entre los J
tendria que ayudar a los estados a llenar servicios urgentemente necesarios y las
este considerable hueco sin que para ello se restricciones indebidas que se interponen 1
desvien los escasos recursos de programas a la relacién con sus hijos. 1
de salud mental que actualmente les prestan - L o
servicio a otras poblaciones. Lo que el = Laprestacion de serviclos integrados .
Congreso debe hacer es: para menoresy familias cuando uno |
de los padres sufre de trastornos

* Aumentar los fondos designados al Com— mentales. Los padres que tienen Y

munity Mental Health Performance Partnership que valerse de los servicios de salud .

Block Grant. mental para adultos porque ellos mismos .
* Exigir que los estados destinen una tercera padecen de esos trastornos y que al .

parte del total de sus fondos provenientes mismo tiempo esta criando hijos que .

del Community Mental Health Performance también necesitan de los servicios de salud J

Partnership Block Grant en servicios y respaldos mental, necesitan respaldo adicional para J

asentados en la comunidad para prestarles
servicios a menores con deficiencias de salud
mental y sus familiares.

atender a sus necesidades, conservar la
tulela de sus hijos y cuidar de ellos.
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La Federacion capacita y respalda
al personal de asistencia técnica
que se dedica, sobre el terreno, a
ayudar a las organizaciones dirigi-
das por familias a abordar necesi-
dades especificas.

“Para muchas familias el liderazgo
es el resultado de un proceso
que les concede poder. Mediante
€Se Proceso sus integrantes sacan
fuerza, superan las dificultades
personales que les impedian a
ellos y al resto de su familia vivir
una vida mejor. Lo que busca
la familia mediante el proceso
de adquisicion de poder no es
tener liderazgo. Aln asf, estas
personas les sirven de modelo a
otros padres que se encuentran en
una situacion similar. Las otras
familias aprenden con su ejemplo
y llegan a imitarlos. Es asf
como surgen nuevos lideres entre
los cuales hay representantes
de todo tipo de comunidades.
Estos lideres provienen de diversos
trasfondos culturales, razas y
etnias. Hay entre ellos gente
que habla distintos idiomas. Hay
lideres de todos los niveles sacio-
econdmicos y de toda las orienta-
ciones sexuales.

Mary Telesford, DC

Capacitacion y asistencia técnica

Elaine Slaton, socia

La Federacion se percibe a s misma como una
cuerda de salvamento para la amplia y variada
red de organizaciones dirigidas por familias
a todo lo ancho y a todo lo largo del pais.
La capacitacién y la asistencia técnica son
fundamentales para que la Federacién sea una
cuerda de salvacién. Sin importar cémo se
lleve a cabo la capacitacién y la asistencia
técnica, en lo que concentra la Federacion es
en respaldar a la familia y a las organizaciones
dirigidas por familia a desempefar papeles de
liderazgo. La Federacion se esfuerza para que
los sistemas sean més compasivos y que estén
m4s dispuestos a atender las necesidades de
salud mental de los nifios y jévenes.

Principios para la capacitacion vy la
asistencia técnica

Cuatro son los principios clave para elaborar
nuestro sistema de capacitacién y proveer
asistencia técnica. El trabajo se lleva a cabo
sobre el terreno. Los equipos estdn integrados
por familias las cuales, en asociacién con otras
personas, elaboran el sistema de capacitacién
y asistencia técnica, servicios los cuales es
imprescindible que estén accesibles a todas
las familias.

La asistencia técnica debe llevarse a cabo
sobre el terreno de trabajo. Mediante
la asistencia técnica y la capacitacién que
se proveen sobre el terreno, ponemos en
primer plano el conocimiento de familias que
verdaderamente tienen experiencia. Esta
perspectiva clave se deriva de diversas familias
que identifican qué experiencias son valiosas
para crear elementos de ensefianza y elaborar
estrategias creativas que podrian utilizar en
sus propias comunidades. A los lideres y
a las organizaciones dirigidas por familia
se les presta apoyo gracias al conocimiento
que proviene precisamente de otros padres o
familiares y de organizaciones que han tenido
experiencias similares. Nuestros mejores
proveedores de asistencia técnica son los
mismos integrantes de familias que viven y
laboran sobre el terreno.

La asistencia técnica debe ser elaborada
por equipos compuestos por familias. EI
trabajo en equipo garantiza que cada 4pice
de experiencia se explote, creando asi un
producto que resulta ttil para muchas perso-
nas interesadas. Laborar extensamente en y
con el pueblo hace posible que la Federacion

consiga lideres familiares cuyos oficios son
diversos y que proceden de miltiples sectores
sociales. Estos lideres pueden formar equipos
de trabajo que se ocupan de los asuntos
criticos que van surgiendo.

La asistencia publica se debe desarrollar
en asociacion con otros. La familia y las
organizaciones dirigidas por familia pueden
conseguir mucho maés si para abogar por sus
intereses y en sus gestiones para cambiar el
sistema se afilian con profesionales y expertos
técnicos. La afiliacién que se forme para
elaborar y proveer capacitacién y asistencia
técnica amplia la base de conocimiento de
profesionales y de la familia y promueven en
la comunidad, en las tribus y en el estado la
importancia de la afiliacién. Nosotros les
ofrecemos adiestramiento a quienes estén
interesados en la afiliaciéon de padres y
profesionales.

La asistencia técnica debe estar a la dis-
posicion de todas las familias. Muy rara vez
las familias que pertenecen a la Federacién
se niegan a ayudarse mutuamente. Aunque
los fondos pudieran limitar los viajes, la
distribucién de elementos de informacion y
otras formas tangibles de capacitacién y de
asistencia técnica nos esforzamos por estar
disponibles para ayudar a las familias a lidiar
y a crear estrategias que se dirijan a los retos
a los que se enfrentan durante el proceso de
organizacién, reforma de politica, abogacia
y sistemas de cambio. Buscamos formas
creativas de reducir los costos para hacer que
la capacitacién y la asistencia técnica que
ofrecemos esté lo mas accesible que sea posible
a todas las organizaciones de familia.

Temas de capacitacion vy asistencia
técnica

Actualmente la Federacién estd involucrada
en varias dreas de asistencia técnica y capacit-
acién. A continuacién les ofrecemos descrip-
ciones breves se temas selectos.

Desarrollo de liderazgo entre las familias

La Federacién respalda el desarrollo de lideres
entre los integrantes de las familias. Esto
lo logra mediante mentores que ayudan,
aconsejan y respaldan a sus pares por teléfono.
También se desarrolla el liderazgo durante
reuniones nacionales y mediante un plan
formal de estudios.

(continda en la pagina 13)
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Capacitacion y asistencia técnica (viene de la pagina 12)

El Family Strengths Institute (El Instituto de
Fortaleza Familiar) que se llevé a cabo en el
afo 2000 como parte del programa Starting
Early Starting Smart (Comienzo Temprano,
Comienzo Inteligente) es un ejemplo del
desarrollo de liderazgo. En preparacién
para una reunién nacional que convocaria a
familias y a profesionales, los lideres familiares
con experiencia sobre el terreno les sirvieron
de mentores a otros integrantes de familias
que eran més jovenes y les ofrecieron respaldo.
Juntos formaron un comité asesor que plane6 y
puso en marcha el plan de trabajo del instituto
y supervisé la elaboracién de un manual
acerca de la participacién de la familia. No
solamente el instituto resultd ser un gran éxito,
sino que los méas jévenes aprendieron nuevas
destrezas que los hard mas competentes al
trabajar en sus comunidades.

La Federacién ha hecho contribuciones
considerables al desarrollo de varios programas
nacionales y asentados en la comunidad
para la capacitacién en lo relacionado con
liderazgo. Entre estos programas podemos
mencionar el Communities CAN Leadership
Training que va dirigido a profesionales
y a familias. Hay también en Houston un
programa local para el adiestramiento de
familias.

Desarrollo de redes familiares y de organizaciones

La Federacion respalda a las redes familiares
y fomenta el desarrollo de organizaciones
mediante vinculos con diversas poblaciones.
Ademis capacita a las organizaciones de
familia en asuntos referentes al desarrollo de
la infraestructura y a la administracién del
negocio (por ejemplo: adiestramiento para
la junta, elaboracién de normas generales y
procesos, planificacion estratégica y técnicas
para el rendimiento de cuentas). También
la Federacién les ensefia formas de resolver
creativamente sus problemas.

El respaldo que proveyé la Federacion a las
familias indias de los Estados Unidos y a
los nativos de Alaska para la creacion de la
organizacién Intertribal Voices of Children and
Families demuestra en qué forma respaldamos
la creacién de organizaciones familiares. Para
lograr esto se les hizo llegar informacién a
las familias nativas. Queriamos que supieran
que se les podia ofrecer ayuda para que
pudieran participar en reuniones nacionales.
En colaboracién con la National Indian Child

Welfare Association se cre6 un grupo cuya
labor era identificar en qué area necesitaban
asistencia técnica las familias nativas y qué
les hacia falta para que pudieran reunirse en
persona o mediante conferencias telefénicas.
Se adiestré a la Junta Directiva para que
pudieran colaborar en la creacién de normas
generales y procesos.

Familias que impulsan sistemas de cambio

La Federacién provee capacitacion y asistencia
técnica para que la voz de la familia perma-
nezca fuerte y siga siendo indispensable para
gestionar cambios en los sistemas de este pafs.
Nuestro trabajo esta disefiado para ayudar a
aumentar la capacidad de profesionales, de
los encargados de formular la politica y otros
que ocupan puestos competentes para hacer
decisiones con el fin de que se involucren
eficazmente a otras familias en la labor que
ellos estdn realizando. Para las organizaciones
dirigidas por familias, y para otras organiza-
ciones, tenemos asesoria y hacemos posible
que convoquen reuniones sobre el terreno,
que formen grupos de enfoque, que organicen
seminarios y talleres para que lleguen a
entender y puedan emplear la vasta infor-
macién que hay cuando tengan que hacer
decisiones concernientes a la elaboracién
de normas generales. Hemos redactado
documentos, y hemos publicado manuales y
monografias, de las cuales hablaremos mas
adelante en este mismo boletin informativo.

“The World of Evaluation: How to Make it
Yours” (El mundo de la evaluacién: cémo
hacerlo tuyo) ilustra cémo la Federacién
emplea sus cuatro principios de asistencia
técnica al ofrecer capacitacién y crear asisten-
cia técnica. El triple programa de estudios fue
creado usando un equipo de profesionales y de
integrantes familias el cual estaba asentado en
la comunidad. El programa de estudios est4 a
la disposicién de todo tipo de familias.

Cémo conseguir mds informacion

Si tiene preguntas o si quisiera conseguir
capacitacién o asistencia técnica de la Feder-
acién, sirvase ponerse en contacto con la
oficina nacional en Alexandria, VA llamando
al teléfono 703-684-7710 o por correo

electrénico a la direccién ffemh@ffcmh.org

“Les escribo para dejarles saber
cudnto me ayudaron durante la
sesion de cierre. Yo habia estado
luchando por entender y poder for-
mular qué cosas en nuestro pro-
grama tenfan que ser de otro
modo. Cuando nos visitaron, los
comentarios de ustedes en cuanto
a lo que tenia que estar a la dis-
posicion de todos los padres que
tuviesen hijos con deficiencias de
salud mental, hicieron que pudiera
verlo todo con claridad”.

Mary Armstrong, FL
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Oportunidades del
Comité de Liderazgo
Juvenil en el 2001

- Suministrar articulos para el
boletin informativo “Claiming
Children”.

- Elaborar un proceso de candida-
tura para los premios “Celebra-
tion of Youth Award”.

- Estar bien informados sobre
asuntos que afectan a los meno-
resy a sus familias. De
este modo estaremos preparados
para capacitar a otros, a con-
vertirmos en asesores y para
difundir informacion entre otras
familias y nifios.

- Abrir camino para establecer
afiliaciones entre jovenes,
familias y profesionales.

- Hacer presentaciones en las
conferencias.

- Participar en actividades para la
recaudacion de fondos con el fin
de promover el comité.

- Estar involucrados activamente
€n otros comités y
organizaciones relacionados con
asuntos de la salud mental de los
nifios.

Voces de la juventud

Participacion juvenil

Kenny Rodgers, defensor de la juventud

Justo cuando comenzaba la Federation of
Families yo estaba recuperandome de un
masivo colapso emocional. Este colapso fue
ocasionado por un maestro de educacién
especial que me amarré con correas y me
encerré en un armario por 30 minutos. Mis
padres estaban frenéticos. Necesitaban ayuda.
Tenian muchas preguntas y nadie parecia
saber las contestaciones.

Mi madre fue a la primera reunién de la
Federation of Families en Washington, D.C.
Bueno, me parece que en verdad tuvo lugar
en Alexandia, Virginia. Pero de todos modos,
ella se puso en contacto con muchos padres
que estaban también luchando con sus hijos.
Ellos pegaron un papel grande a la pared y
escribieron en él los nombres de sus hijos.
Mi madre escribié mi nombre en letras bien
grandes y le sacé una foto. Me trajo la
fotografia a mi y me dijo que las cosas iban
a cambiar. No teniamos idea de cuinto
cambiarfan.

Desde ese momento puede decirse literal-
mente que yo me crié en la Federacién. Mi
mam4 pudo hablar con padres en todos los
Estados Unidos y comparar notas en cuanto a
modificaciones, medicamentos, diagnésticos y
demas. Ella iba todos los afios a Washington
y regresaba llena de energia para seguir
luchando un afio més.

Cuando yo estaba en el séptimo grado fui
a Washington con mi mam4 y la ayudé a
presentar un taller. Yo estaba asustadisimo. El
salon estaba lleno de gente y hasta era dificil
respirar. Recuerdo que lei mi parte y después
me puse de pie y me fui a mi cuarto. Cuando
volvi a salir todos fueron muy gentiles y me
dijeron que habia sido muy valiente. La
valentfa no habia tenido nada que ver con
eso. Mi madre me dijo que yo habia estado
viajando de gratis por mucho tiempo y que
ahora me tocaba a mf reciprocar. Pero debo
admitir que me senti bien cuando los otros
padres me hablaron y me dieron las gracias
por departir con ellos sobre mi situacién.
Eso me hizo sentir que yo estaba ayudando a
otros nifios en todos los lugares de los Estados

Unidos.

Después de eso segui yendo todos los afios a
Washington con mi madre y ayudaba con las
presentaciones de los talleres. Para el décimo
aniversario de la Federacién llegué a dar un

discurso de agradecimiento. Esto no fue facil.
Fue justo después de almuerzo; la sala estaba
muy concurrida. Varias veces la audiencia se
puso de pie para aplaudirme. Yo sélo podia
pensar que hubiese querido que no me inter-
rumpieran para asi poder terminar mi discurso.
Ya ahora he aprendido que una ovacién es
algo bueno.

Durante estos afos, la Federacién me ha
permitido dar un paso al frente y animar a
otras familias contdndoles mis experiencias o
dandoles informacién. La Federacién me ha
ensefado a cabildear en el capitolio y me ha
animado a que hable alli sobre asuntos de
los cuales habia formado una opinién firme.
Entre esos temas estan el que los padres se
vean obligados a renunciar a sus derechos de
padres y que el sistema de justicia no retenga
por tanto tiempo en centros de detencién a
los jovenes que tienen deficiencias de salud
mental He sido recomendado para que
participe en cuadros de expertos relacionados
con la salud mental de los menores. La
Federacién me ha alentado para que hable por
todos los Estados Unidos acerca de asuntos
relacionados con la salud mental de los
menores. Esto ha resultado muy divertido.
He conocido gente encantadora y el valor, la
fuerza y coraje de las familias me han servido
de aliento.

Cuando me involucré en los asuntos de la
Federacién yo era el Gnico joven que iba a
las conferencias. Ahora no es tan raro tener
talleres en los cuales hay jévenes participando
en calidad de ponentes o que forman parte de
cuadros de expertos. Espero que la Federacién
dé un gran paso adelante y llegue a tener
una seccién sélo para la juventud. Yo tengo
algunas ideas que podria ofrecerles en caso de
que quieran llamarme.

Lo que puedo decir es que sin la ayuda y el
respaldo de la Federation of Families estaria
sentado en mi cama viendo videos en vez
de estar afuera, en el mundo, creando esos
videos. Lo que quiero es que mis videos
despierten el interés por la salud mental de
los nifios.

El Comité Juvenil

Stephen Easter, de Boise, ID es el presidente
del Youth Committee. Stephen, un joven
de 20 afios es hermano de un muchacho que
tiene deficiencias emocionales. Stephen ha

(continued on page 16)
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Investigacion y evaluacion

Trina Osher, socia

La misién de la Federacion era garantizar una
voz activa y eficaz y la participacién en la
toma de decisiones de los sistemas que les
prestan servicio a los menores con deficiencias
de salud mental y a sus familias. Ahora
su misién es mds amplia: se extiende al
campo de la investigacién y de la evaluacion.
Actualmente la Federacién estd activamente
afiliada con investigadores y evaluadores
capacitados formalmente. Juntos disefian y
llevan a cabo investigaciones y evaluaciones
acerca de asuntos de interés e importancia
para la familia. Ademads, juntos se dedican
a influenciar agendas de investigacién y de
financiamiento. Esta labor cobra varios
aspectos los cuales se describen en las sec-
ciones a continuacion.

Publicaciones

La Federacién publica monografias, capitulos
en libros y articulos en revistas de investigacién
que infunden la perspectiva familiar en el
campo de la investigacién y evaluacién. Fue
con un capitulo acerca de las perspectivas de
la familia que sali6é publicado en un libro de
ética en las investigaciones de salud mental
de los menores que comenzaron nuestras
gestiones dirigidas a cambiar la manera en
que los investigadores piensan y laboran con
la familia. La monografia titulada New Roles
for Families in Systems of Care (El nuevo
papel que desempefia la familia en los sistemas
de atencién y cuidado) demostré que los
familiares de los nifios discapacitados podian
llevar a cabo largas entrevistas, documentar
andlisis y compilar recomendaciones y resul-
tados. El personal de la Federaciéon y sus
socios contribuyeron al Surgeon General’s
Report on Mental Health y participaron en
la conferencia de Children’s Mental Health.
El resultado de estas participaciones fue Ia
creacién de un programa nacional de accién:

A National Action Agenda.

Colaboracion con investigadores vy
evaluadores

La Federacién colabora con investigadores y
con evaluadores para garantizar no solamente
la exactitud y utilidad de los estudios, sino
que a los nifios y a sus familiares se los trate
con dignidad y respeto. Los investigadores
y los evaluadores estdn invitando con més

frecuencia al personal de la Federacion y a sus
socios a que formen parte de comités asesores
y de supervisién y a participar también en el
trabajo que estin llevando a cabo. Nuestra
participacién consiste en: establecer modelos
l6gicos para proyectos de investigacién,
examinar los instrumentos para la recopilacién
de datos, dirigir grupos de enfoque y entrevis-
tas, discutir la interpretacién de resultados y
presentar los resultados de estos estudios.

Comentarios sobre documentos de
investigacion

En las conferencias nacionales la Federacién
comenta sobre ponencias de investigacién.
De este modo crea conciencia general y
respeto por lo que piensa la familia acerca de
estudios de investigacién y de cémo aplicar
los resultados de esos estudios para mejorar
la calidad de los servicios y por consiguiente la
vida misma. La participacién de la Federacién
promueve el didlogo constructivo con inves-
tigadores y nos familiariza con la comunidad
investigadora.

Los resultados de investigaciones y evaluacio-
nes son una poderosa herramienta para abogar
por nuestros intereses. Pero es necesario
entender los articulos sobre investigacién
si queremos emplear esos resultados para
respaldar nuestros argumentos politicos y
précticos. El plan de estudio llamado The
World of Evaluation: How to Make it Yours
(El mundo de la evaluacién: cémo hacerlo
tuyo) fue elaborado exactamente con ese fin.
En otro articulo de esta edicién explicaremos
detalladamente este tema. Mediante nuestra
afiliacién con investigadores para desarrollar
este plan de estudio hemos aprendido que
es preciso que los investigadores con adies-
tramiento formal reorienten sus valores y
desarrollen nuevas aptitudes para que puedan
trabajar bien con las familias capacitadas
pOr nosotros.

El Research and Training Center on family
Support, ubicado en la Universidad Estatal
de Portland ha invitado a la Federacion a
que los ayude a disefiar un plan de estudio
para adiestrar a los investigadores y evalua-
dores a colaborar con los socios de nuestra
organizacién. Esperamos que esta afiliacion
resulte en otro curriculo de evaluacién: un
programa de capacitacién de familias.

(continued on page 16)

El personal de la Federacion ha
publicado articulos en muchas
revistas de salud mental. Entre
ellas estan: Journal of Emational
and Behavioral Disorders, el Jour-
nal of Behavioral Health Services
and Research, Reaching Today’s
Youth, y Behavioral Healthcare
Tomorrow.
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El comité juvenil necesita méas
ideas para publicar en la seccion
de la juventud de Claiming Chil-
dren. Les rogamos a quienes
tengan editoriales sobre el trabajo
de los jovenes, arte, poesfa, his-
torias veridicas o de ficcion y a
aquellos que estén interesados en
formar parte del Youth Committee
(Comité Juvenil) que se ponga

en contacto con Stephen Easter,
Youth Committee, FFCMH, 1101
King Street, Suite 420, Alexandria
VA 22314

“Nos llevabamos el World of
Evaluations:How to Make it
Yours fuera del salén. Hab-
|&bamos de eso en los pasillos, en
los bafios y a la hora de comida”.

Un socio de MO

Participacion Juvenil (viene de la pagina 14)

ayudado a su familia en actividades estatales
y nacionales de la Federacién por los tltimos
diez afnos. Como estudiante universitario
Stephen se dedica a ayudar a los jévenes que
corren el riesgo de sufrir por condiciones
similares. El estd demostrando su gran

habilidad de liderazgo y defensa.

Stephen desea reconocer y agradecer la labor

Investigacion y evaluacion (viene de la pagina 15)

Coémo diseriar vy llevar a cabo
investigaciones

Nuestra tarea més reciente, y tal vez la més
atrevida, es el disefio y direccién de un estudio
de la opinién de la familia, basada en sus
experiencias, en cuanto a los sistemas de

Family Participation in Evaluating
Systems of Care, publicado en el Volimen
9 (Numero 1) de la revista Journal of
Emotional and Behavioral Disorders
fue la primera colaboracion formal de
investigacion de la Federacion. El personal
de la Federacion, los investigadores de
Macro International, Inc., y un administrador
de proyectos de salud mental disefiaron y
condujeron el estudio que documentaba la
participacion de integrantes de la familia
en la evaluacion de las actividades de
22 comunidades de sistemas de atencion
y cuidado que recibian subsidios. Las
evaluaciones se llevaban a cabo desde la
perspectiva de la familia, de los evaluadores
y de los directores del proyecto. Con los
grupos de enfoque en las comunidades
donde los tres grupos consideraban que
habia un alto grado de participacién familiar
se hizo claro que la participacion fuerte
de la familia mejoraba la calidad de la
compilacion de datos y la de las gestiones
de investigacion en general.

cumplida por el Comité Juvenil antes de que él
fuese miembro de la Junta: Julie LaMonaca,
presidenta, oriunda de OR; Angela Nelson,
oficial de enlace de Claiming Children, asi
como a Jessika Glick de RI; a Sean Hudson
de NM; a Danielle Smith de KS y a Antonio
Chambers de GA.

atencién y cuidado. La Federacién y ORC
Macro International estdn colaborando en
un proyecto de investigacién dirigido por
familias para analizar algunos aspectos de
c6mo las familias experimentan los sistemas
de atencién. La perspectivas que impulsa
este estudio es que es preciso que dichos
sistemas garanticen que las familias tengan
la informacién que necesitan acerca de las
opciones existentes de manera que puedan
seleccionar el que més les convenga para su
recuperacién. El equipo de investigacién
incluye socios, jovenes e investigadores de
distintos fondos culturales y sociales y de
diversas comunidades. El equipo est4 a cargo
del estudio completo que abarca: determinar
las preguntas para el estudio, la seleccién de
datos y de herramientas para la compilacion
de informacién, conseguir la aprobacién de
las juntas institucionales de supervisién,
capacitacién de los encargados de compilar
datos, compilar y analizar los datos y elaborar
informes de los resultados. Se espera que el
proyecto tarde tres afios.

La labor de investigacién y evaluacién que
llevamos a cabo estd cambiando el modelo
de trabajo. En vez de que se estudie a la
familia, es la familia misma la que est4 a cargo
del estudio y quien en calidad de lider se
responsabiliza por la calidad de los estudios
dirigidos a aprender acerca de nosotros de
nuestros hijos y de los servicios y sistemas
que empleamos. Esto transformar4 la forma
en que se hacen las investigaciones y las
evaluaciones relacionadas con la salud mental
de los menores.
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Publicaciones de la Federacion

Claiming Children

Este es el titulo, tanto en inglés como en espafiol,
del boletin informativo de la Federacién, el cual se
publica varias veces al afio. En cada edicién se aborda
especificamente un tema de interés para las familias
que estian criando nifios con deficiencias de salud
mental. Entre los socios de la Federacién, sus capitulos
y diversas organizaciones estatales se distribuyen
17,000 copias en espafiol e inglés de Claiming

Children.

A Family Advocate’s Guide: Managed Behavioral Health
Care for Children and Youth

Este es un manual de 40 pdginas, escrito por la
Federacién en colaboracién con el Bazelon Center for
Mental Health Law. El manual explica cémo deben
funcionar los principios de atencién administrada
con menores que sufren de trastornos mentales,
emocionales y de comportamiento. Se puede con-
seguir el manual en espafiol bajo el titulo: Una gufa
para los defensores de familias: Sistemas de salud
integrales para problemas de la conducta de nifios
y adolescentes.

Your Family and Managed Care

Este es un folleto de 16 péaginas el cual acompafia
al Family Advocate’s Guide. El folleto explica
claramente no s6lo la forma como funciona la atencién
administrada con los menores que sufren de trastornos
mentales, emocionales y de comportamiento, sino
también cudles son los escollos de la atencién médica
administrada. Este folleto, cuyo titulo en inglés es Your
Family and Managed Care (Su familia y la atencién
administrada) ha sido traducido al espafiol.

Learning from Colleagues: Family/Professional
Partnerships Moving Forward Together

Esta monografia de 48 paginas fue redactada por la Peer
Technical Assistance Network. En ella se presenta
informacién acerca de trabajos de investigacion se
incluyen comentarios acerca de lo que envuelve el
uso de los sistemas de afiliacién entre familias y
profesionales en situaciones relacionadas con los
nifos y las familias que luchan por superar trastornos
de salud mental, emocional o de comportamiento y
con aquellos que corren el riesgo de ser victimas de
estos trastornos.

Family Guide to Systems of Care for Children with Mental
Health Needs

Este folleto, una obra de colaboracién entre la
Federacién y Vanguard Communications, Inc. fue
publicado por Every Child’s Mental Health Communi-
ties Together Campaign, bajo los auspicios del Center
for Mental Health Services. Se puede conseguir en
espafol bajo el titulo: Su familia y el sistema de salud
integral: Una gufa para las familias de nifios con
enfermedades mentales o desérdenes emocionales
o de conducta.

Staying Together: Preventing Custody Relinquish for
Children’s Access to Mental Health Services
Este folleto de 32 paginas, el cual es una guia para

abogar a favor de reducir la practica de que la familia
se vea obligada a renunciar a la tutela de su hijo para

que, una vez se hayan agotado el seguro médico de la
familia y sus recursos privados, su tratamiento pueda
ser costeado con fondos publicos. El folleto ofrece
sugerencias para que la politica estatal disminuya
esta practica

Technical Offering Assistance to Native Families: Clues
from a Focus Group

Este informe de 24 péginas ofrece informacién acerca
de las necesidades especificas de asistencia técnica
que tienen las familias nativo americanas.

Blamed and Ashamed

Esta monografia tan particular documenta las viven-
cias de jévenes durante el tratamiento especializado
cuando hay coexistencia de trastornos mentales y de
abuso de sustancias. Los relatos son desde el punto de
vista de jévenes y de sus familiares.

Opportunities for Parental Involvement in Spacial
Education Afforded by the Individuals with Disabilities
Education Act Amendments of 1997

Esta herramienta de trabajo para la familia est4 basada
en relatos acerca de la participaciéon de padres. Los
relatos son extractos tomados de la Ley Pablica 105-17
(mejor conocida como IDEA ‘97). Se presentan tablas
con sugerencias para que los padres puedan aprovechar
responsablemente las oportunidades que les ofrece
esta seccién de la ley previamente mencionada. Este
documento se puede conseguir en espafiol bajo
el titulo: Oportunidades para que los padres se
involucren en la educacién especial - Bajo los auspicios
de las enmiendas de 1997 a la Ley de Educacién para
Discapacitados.)

New Roles for Families in Systems of Care

El Volumen I de la serie de monografias tituladas
Systems of Care: Promising Practices in Children’s
Mental Health provee informacién acerca de cémo las
familias que estan criando hijos que tienen deficiencias
de salud mental se han hecho oir, se han convertido en
firmes afiliados y en lideres competentes que luchan
por mejorar el sistema de atencién y cuidado. (Los
Restmenes Ejecutivos de la serie de 1998 consisten de
seis volimenes. Este volumen se puede conseguir en
espafol bajo el titulo: Nuevos roles para las familias
en los sistemas de cuidado.)

Why Children Are Not Little Adults. Making Managed
Behavioral Health Care Appropriate for Children and
Youth

Este folleto sugiere lo que la atencién administrada
para salud mental debe hacer para responder a
las etapas de desarrollo de la nifiez, al papel que
desempefia la familia que tiene que criar y cuidar de
los nifios y la diversidad de organismos de servicio
para menores.

Principles of Family Support

En este folleto se definen los sistemas de apoyo que
estén a la disposicién de la familia y se describe la
forma de prestar dichos servicios con el fin de ayudar
a que la familia se mantenga unida, adn si la han
separado de alguno de sus hijos, y a prepararla ademas
para cuando llegue el momento de reintegracién del
menor a su hogar.

Coémo ordenar estas publica-
ciones

Si le interesa saber como puede
ordenar estas publicaciones, pon-
gase en contacto con la oficina
principal de la Federacidn, ubicada
en 1101 King Street, Suite 420,
Alexandria, VA 22314 o llame al
teléfono 703-684-7710.




La Federacion honrd también a
Suzanne Brown por su leal dedi-
cacion para garantizar que los
nifios recibieran cuidado profe-
sional, amable y seguro durante
las conferencias anuales de la Fed-
eracion.

Personas premiadas

Durante la Conferencia de la Federacién se
les conceden premios todos los afios a aquellas
personas que se han dedicado con esmero
extraordinario a mejorar las vidas tanto de
nifios que tienen deficiencias de salud mental
como las de sus familiares. A continuacién
les presentamos los galardonados en el afio
2000.

El premio del presidente

El senador Paul
Wellstone de Mine-
sota fue galardonado
por su compasién,
sabiduria y visién en
su labor para mejo-
rar los servicios de
salud mental para los
jovenes en el sistema
de justicia juvenil.
Wellstone quien por
mucho tiempo ha
abogado por los nifios
y es un campedn de la lucha contra la enfer-
medad mental, fue quien presenté la ley de
salud mental que lleva por nombre Mental
Health Juwvenile Justice Act, un amplio
proyecto de ley que trata del fracaso del
sistema de justicia juvenil en la identificacion
y tratamiento de menores que sufren de
trastornos de salud mental y de abuso de
sustancias. El abordaje de la legislatura para
identificar y dar tratamiento a los menores
que sufren de dichos problemas y que entran
en contacto con el sistema de justicia juvenil
estd asentado en la comunidad.

El premio Claiming Children

Chris Spicer, madre de un nifio que tiene
deficiencias de salud mental y quien es
también madre sustituta para personas de
desarrollo retardado, fue galardonado con
el premio Claiming Children destinado a
nuestros socios. Por muchos afios Spicer vivio
en el condado de Lane, Oregén, donde ella
comenzé el primer grupo de respaldo para
familias que tienen hijos con deficiencias
de salud mental. En el estado de Oregén
ella representaba la voz de los nifios y de
sus familiares al redactarse el reglamento

Intensive Services Rule, el cual reestructurd
los servicios de salud mental para menores y
establecié un sistema de atencién y cuidado
a todo lo largo y a todo lo ancho del estado
de Oregén.

“Su legado siempre estara vigente debido al
amor, al cuidado, a la dedicacién y al interés
que Chris siempre demostré”, manifesté Judy
Rinking, una amiga de Spicer. “El condado
de Lane tiene un nuevo sistema de atencién
y cuidado gracias a la labor de Chris, quien
nunca le dio la espalda a nada, y a su perse-
verancia cuando la situacién de ella, de su
hijo y de otros de sus familiares se vefa bien
dificil”.

Chris Spicer fallecié en octubre de 2000.

El premio Making a Difference

Brenda Scafidi,
directora de Child
and Youth Services
para el Departa-
mento de Salud
Mental de Misisipi
fue galardonada con
el premio Making a
Difference por sus
contribuciones pro-
fesionales al campo
de salud mental de
los menores.

La doctora Scafidi fue una de las autoras prin-
cipales del System of Care Grant en Misisipi.
Gracias a su respaldo el Departamento de
Salud Mental tiene contratos con la MS-FAA
para varios programas. Entre ellos estin el
de Family to Family Crisis Support, Family
Time Out Respite y el de Developing Families
as Allies, los cuales proveen servicios de
ensefianza y respaldo.

Tessie Schweitzer opina que “Brenda esta
entre las mejores. Ella nunca deja de consultar
a las familias y al personal de la MS-FAA al
planificar nuevos programas. Ella siempre
se cerciora de que se le presta atencién a la
voz de la familia y que en los programas de
adiestramiento nunca falten las afiliaciones
entre familias y la diversidad cultural.”.
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Categorias para los nuevos socios

Como hacerse socio de la Federacion

La Federation of Families for Children’s
Mental Health tiene una nueva estructura
de admisién de socios. Durante los dltimos
meses el Comité de Admisién de Nuevos
Miembros y el personal de la Federacién han
ido por todo el pais oyendo lo que opinan
los socios acerca del ingreso de miembros y
los procesos de respaldo. En base a lo que
hemos oido hemos reestructurado el sistema
en nuestro afidn de ser mas eficaces y de
responderles a ustedes, nuestros miembros.
Al repasar la informacién a continuacién
tal vez encuentren que la categoria a la cual
ustedes pertenecen ha sido eliminada. Pero
no teman. Se les ofrecerdn alternativas
para hacer los cambios necesarios cuando se
renueven como miembros.

Ademias de las tres categorias personales
-particular, juvenil y de familia-- tenemos
ahora tres categorias para organizaciones.
A continuacién se describen estas tdltimas
tres:

Organizacion estatal: S6lo se reconocerd una
organizacién estatal por cada estado después
de que su solicitud sea examinada y aprobada
por la Junta Directiva de la Federacién.
Dichas organizaciones dirigidas por familias
deberén reunir los siguientes requisitos:

* Respaldar y promover la misién y la filosoffa
de la Federacion.

¢ Larazén de su existencia debe ser tnicamente
la de abordar las necesidades de nifios y
jévenes que tengan problemas de salud
mental y a los familiares de éstos.

* Deben haber podido demostrar que pueden
vincularse con otros capitulos por todo el
estado y abogar tanto por los menores que
tienen deficiencias de salud mental como por
la familia de esos nifios y jévenes.

* Esas organizaciones deberan usar el nombre
“Federation of Families for Children’s Mental
Health” en sus membretes y folletos, pero
no necesariamente como parte del nombre
de su organizacién. (Por ejemplo: Keys
for Networking, Inc. /Kansas Federation
of Families for Children’s Mental Health;
Georgia Parent Support Network, State
Organization of the Federation of Families
for Children’s Mental Health). Para mis

detalles pueden ponerse en contacto con la
Federacion.

Capitulos: Los capitulos serdan reconocidos
como tales después de que se hayan firmado
los convenios y se hayan recibido en las
oficinas nacionales de la Federacién los $100
de la cuota de ingreso. Los capitulos estaran
compuestos por organizaciones dirigidas por
familias que deberan reunir los siguientes
requisitos:

* Respaldar y promover la misién y la filosoffa
de la Federacion.

* Larazén de su existencia debe ser inicamente
la de abordar las necesidades de nifios y
jévenes que tengan problemas de salud
mental y a los familiares de éstos.

* Deberdn coordinar programas con las
organizaciones estatales y colaborar con
ellas.

Estas organizaciones se consideran “capitulos”
de la Federation of Families for Children’s
Mental Health. La Federacion tendrda mucho
gusto en darles mas detalles sobre este par-
ticular.

Organizaciones afiliadas (Partner organiza-
tions): Estas nuevas categorias son para todas
las organizaciones que no sean Capitulos ni
Organizaciones Estatales pero que deseen
respaldar a la Federacién y afiliarse con ella en
calidad de miembros. Las cuotas serén cata-
logadas como se especifica a continuacién:

* Para las organizaciones cuyo presupuesto
anual sea de $500,000 o menos, la cuota
anual sera de $150.

* Para las organizaciones cuyo presupuesto
sea de mas de $500,000 la cuota anual sera

de $250.00

En cuanto a la admisién de miembros hay un
elemento que no cambiara: el compromiso de
la Federacién de que todos puedan cubrir los
gastos de ingreso. Por lo tanto, las personas, los
jovenes y las familias de nifios con problemas
de salud mental que no puedan pagar la
cuota de ingreso pueden poner una nota en
el formulario de ingreso especificando que no
pueden pagar la cuota.

(continued on page 20)

« Personal Nacional de
. la Oficina de FFCMH

* Directora Ejecutiva
® Barbara Huff

* Junta Directiva

« Presidenta
« Gail Daniels, Waxhington, DC

, Vicepresidenta
Barbara Sample Billings, MT

* Secretaria
¢ Sandra Spencer, Greenville, NC

. Tesorera
d Jane Adams, Topeka, KS

* Vocales

*® Pedro Briones, Washington, DC

« Sharon Brown, Houston, TX
Antonio Chambers, Atlanta, GA

® Kathy Dennis, Chicago, IL

« Stephen Easter, Boise, ID

o Lucille Eber, LaGrange, IL
David Fassler, Burlington, VI

¢ Karen Hart, Monterey, CA

+ Gene Karp, Arlington, VA
Julie LaMonaca, Billings, MT

® Ira Lourie, Rockville, MD

« Neal Mazer, Santa Barbara, CA
Angela Nelson, Chicago, IL

° Sue Smith, Atlanta, GA

* Angela Vaughan-Lee, Baltimore,
MD

* Asesores de la Junta
® Al Duchnowski, Tampa, FL
« Barbara Friesan, Portland OR

¢ Claiming Children esta compilado
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Héagase socio de la Federacion.
Véase el formulario de ingreso que
estd intercalada en el centro de .
esta edicion.

Como hacerse socio de la Federacion (viene de la pagina 19)

Preguntas que nos hacen con
frecuencia

¢Como podemos llegar a ser oficialmente un capitulo de
la Federation of Families for Children’s Mental Health?

Presenten sus convenios firmados y envien
su cuota anual a la Oficina Nacional de la
Federacién.

¢Como podemos llegar a ser oficialmente una
organizacion estatal de la Federation of Families for
Children’s Mental Health?

Pidanles una solicitud completa a la Feder-
acion, llenen la solicitud y todos documentos
anexos y envienlos a la Federacién. La solici-
tud sera estudiada por el Comité de Admisién
de Nuevos Miembros y en la préxima reunién
votaran a favor o en contra. Tan pronto
la Junta haya tomado una decisién se les
notificara por escrito.

¢Como hacen los capitulos y las organizaciones estatales
para mantener al dia la lista de contactos oficiales de la
Federacion?

Pueden enviar a la Oficina Nacional de la
Federacién un formulario firmado solicitando
una lista actualizada.

¢Cémo sabremos cudndo nos toca pagar de nuevo la
cuota de ingreso?

Todos los afios recibirdn por correo un recor-
datorio de cudndo les tocard pagar la cuota
de ingreso. Si tienen preguntas sobre la fecha
de renovacién, sirvanse llamar a la oficina
de la Federacion.

¢Cudntos miembros particulares forman parte de la
organizacion en calidad de capitulo o de organizacion
estatal?

Ninguno. Los miembros particulares no
retinen los requisitos en calidad de capitulo
o de organizacién estatal. Sin embargo, en
calidad de capitulo o de organizacién estatal
tendrian derecho a un voto y a matricular
a una persona para la conferencia anual de
la Federacién al precio establecido para los
sOcios.

FEDERATION OF

FAMILIES

FORCHILDREN’S MENTAL HEALTH



