UNALTO BRUSCO:

Involucramiento familiar
cuando unjoven cumple 18

Los autores de este comentario pertenecen al equipo de
liderazgo de FREDLA (Asociacidn de Liderazgo de Directores
Ejecutivos y Organizaciones Dirigidas por Familias). FREDLA
actua como representante y defensor nacional para las orga-
nizaciones dirigidas por familias y sus directores ejecutivos, y
apoya la gestion efectiva de las organizaciones dirigidas por
familias con un enfoque en el bienestar de nifios y jévenes con
desafios de salud mental, emocionales o del comportamien-
to, y sus familias. Su perspectiva sobre las prioridades para la
investigacion en el futuro refleja no solo su apreciacién de la
bibliografia de investigacion formal, sino también lo que han
aprendido a través de su trabajo con organizaciones dirigidas
por familias y a través de la conexidn con miembros familia-
res y otros proveedores de cuidado en todo el pars.

ANTECEDENTES

| involucramiento familiar para menores de
18 afios es un valor de larga data y un con-
cepto basico del enfoque de Sistema de Cui-
dado. En 1986, un principio rector del Siste-
ma de Cuidado de la nifiez afirmé que “las
familias y las familias sustitutas de nifios con
trastornos emocionales deben participar completamente
en todos los aspectos de la planeacién y la prestacién de
los servicios” (p. 17). Desde la perspectiva del sistema, la
perspectiva clinica y de investigacién, el involucramiento fa-
miliar se considera la mejor practica®. Sin embargo, cuando
un joven llega a una edad especifica (18 afios en la mayoria
de los estados) es considerado un adulto en el sistema de
cuidado de la salud. En este momento, a pesar de reconocer
la importancia del involucramiento familiar, los esfuerzos
por incluir a las familias a menudo sufren un alto brusco.

Los principales cambios en la sociedad han intensificado
el tema de la transicion y del papel cambiante de la familia
durante este periodo. En su informe sobre el Estudio Nacional
y Longitudinal de Transicion, Newman et al. indican que “las
crecientes batallas que enfrentan los posadolescentes para
volverse econdmicamente autosuficientes alargan o pos-
ponen las transiciones que por lo general se asocian con la
adultez” (p. 1)%. En reconocimiento de esta realidad, cada vez
mas estudios se enfocan en el periodo de “adultez temprana”
como algo diferente a la adolescencia y a la adultez plena*®.

La Encuesta Nacional sobre Uso de Drogas y Salud de
2014 informé que entre los adultos con alguna enfermedad
mental, los adultos jovenes de 18 a 25 afios tenian menos
probabilidades de recibir servicios de salud mental que los
adultos de 26 a 49 o los adultos de 50 afios 0 mas (34 vs. 44
0 50%, respectivamente)®. Cuando les pidieron a los adultos
jovenes que identificaran una o mas razones de por qué no
habian recibido los servicios que crefan que necesitaban,
los problemas de costo / seguro vy la creencia de que recibir
servicios les haria experimentar discriminacion fueron dos
de los problemas principales reportados. Muchos adultos
jovenes también mencionaron las barreras culturales para
conseguir atencion, como por ejemplo la falta de transporte’.

De acuerdo con el Censo de EE.UU., mds adultos jovenes
vivian con sus padres en 2016 que en 19758 En términos
econdémicos, muchos jévenes dependen econdmicamente
de sus familias durante un periodo de tiempo mas largo que
en el pasado®. Esta tendencia, combinada con las mayores
cifras de adultos jovenes con necesidades de salud conduc-
tual que no acceden a tratamiento, a menudo hace que las
familias desempefien un papel central en su cuidado. Muchos
familiares informan gue son los administradores de caso de
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hecho de su hijo joven: coordinan citas, lo llevan a urgencias
o responden un llamado de la policia. Los miembros de la
familia con frecuencia mencionan su papel en cuanto a
brindar vivienda y se dan cuenta de que son los que ayudan
a llenar formularios, como por ejemplo solicitudes para la
universidad o solicitudes de empleo, y navegan sistemas
complejos de solicitud para el seguro de salud o la Seguridad
de Ingreso Suplementario (SSI). En muchas situaciones, los
miembros de la familia son un recurso principal para el joven,
tanto econémicamente como en términos de apoyo emocio-
nal y consejos. Dicho esto, resulta desconcertante que no
se le pida a los miembros de la familia que contribuyan mas
a menudo con su experiencia para apoyar a su hijo adulto
joven.

CAMBIO DE ROLES PARA TODOS

La mayoria de los enfoques para el trabajo con adultos
joévenes con desafios de salud mental alientan la indepen-
dencia y autosuficiencia, con un enfoque en educacion con-
tinua, empleo estable, manejo de finanzas y establecimiento
de relaciones personales. A menudo estos enfoques prestan
poca atencion a las fortalezas que las familias aportan al
proceso de transicién. Muchos programas que trabajan
con adultos jévenes con necesidades de salud mental no
tienen procesos especificos para involucrar a las familias
en el apoyo de sus hijos, y algunos incluso consideran a las
familias como un impedimento para la recuperacion vy la
independencia de los adultos jovenes. Las regulaciones de
HIPAA se citan como el motivo principal para no compartir
informacion, asi como el derecho del adulto joven a la pri-
vacidad y a tomar sus propias decisiones. Mientras que la
mayoria de las familias apoyan a sus hijos adultos jévenes
para que tomen sus propias decisiones, estas a menudo se
enfrentan con preocupaciones sobre la habilidad del indivi-
duo de tomar decisiones sin apoyo, de resolver problemas
sin la informacién apropiada y de avanzar hasta completar
las tareas.

Mientras los jovenes hacen la transicion a la adultez, los
miembros de la familia con frecuencia se encuentran con
un panorama cambiante. El papel del miembro de la familia
evoluciona durante los afios de transicion, asi como lo hace
el del adulto joven. Los miembros de la familia fueron los
responsables principales de tomar las decisiones por su hijo
durante 18 afios. De pronto, cuando cumple cierta edad (18
afios en la mayoria de los estados), el papel de la familia
cambia abruptamente y es ahora el adulto joven quien toma
todas las decisiones, esté listo o no para hacerlo.

ORIENTACION PARA EL CAMPO

Hay una necesidad crucial de que se desarrolle orienta-
cién en el campo sobre el involucramiento familiar durante
los afios de transicion. Asi como hay una falta general
de investigacion sobre los beneficios de involucrar a los
miembros de la familia, hay también poco trabajo hecho en

cuanto a las mejores practicas reconocidas. Los enfoques
gue mas se utilizan con este grupo etario no enfatizan el
involucramiento familiar como un componente clave del
tratamiento, pero tampoco lo excluyen. Las familias se
deben ver como un recurso potencial para el adulto joven 'y
un activo para el tratamiento ya que tiene el conocimiento
y el historial del recorrido del joven adulto. Si bien HIPAA
es una consideracién importante, no es y no debe ser un
obstaculo para involucrar a las familias. Los formularios de
autorizacién firmados por el adulto joven permiten a los
miembros de la familia estar informados y ofrecer apoyo,
pero no pareceria que la autorizacion para incluir a miem-
bros de la familia sea algo de lo que se hable rutinariamente
con los adultos jévenes.

Es importante que el sistema de servicio reconozca que
los miembros de la familia también necesitan apoyo e infor-
macién durante los afios de transicion. Las organizaciones
de apoyo de pares para padres, dirigidas por familias y de
defensoria han demostrado ser recursos valiosos para las
familias de adultos jovenes. El Estudio Nacional y Longitu-
dinal de Transicién descubridé que mas de la mitad (63%) de
quienes respondieron reportaron que habian recibido infor-
macion sobre la transicion de la adolescencia a la adultez de
una organizacién de defensoria®. Conectarse con otro padre
o proveedor de cuidados con experiencias de vida similares
puede marcar una diferencia para ayudar al padre a apren-
der a apoyar eficazmente a su hijo adulto joven respetando
su autonomia y su autoridad para tomar decisiones. La
transicion no es facil para el adulto joven ni para la familia.
Al apoyarlos a ambos, aumenta la probabilidad de obtener
resultados positivos.

SIGUIENTES PASOS

La falta de investigacion sobre los beneficios del involu-
cramiento familiar para los adultos jovenes con necesidades
de salud mental es una barrera principal para avanzar.




FREDLA (Asociacién de Liderazgo de Directores Ejecutivos
y Organizaciones Dirigidas por Familias; http://www.fredla.
org) ha emprendido una iniciativa para examinar el problema
desde multiples perspectivas, desarrollar una guia para el
campo y resaltar la importancia del involucramiento familiar
en los servicios y los apoyos para los adultos jovenes. FREDLA
reviso los enfoques actuales al tratamiento y recientemente
auspicié una convocatoria de expertos en este tema con
investigadores, lideres familiares y juveniles, y legisladores.
La convocatoria de expertos brindd la oportunidad de plati-
car acerca de lo que se sabe sobre los enfoques exitosos de
programas para adultos jovenes en edad de transicién y de
identificar oportunidades para integrar el involucramiento
familiar en la practica actual. Los presentes analizaron las
estrategias y habilidades necesarias para mejorar la forma
en que los proveedores de servicios se relacionan, involu-
cran y asocian con los miembros de la familia al trabajar con
adultos jovenes. Cuando los resultados de la convocatoria
de expertos estén disponibles, proporcionaran un punto de
partida para establecer la agenda de investigacion para este
importante asunto. Otros préximos pasos podrian incluir
una revision integral de la bibliografia sobre involucramiento
familiar con adultos jovenes que tienen diversas discapacida-
des y padecimientos médicos y encuestas de organizaciones
dirigidas por familias y organizaciones juveniles, proveedores
y miembros de familia cuyo joven ha hecho la transicion.

CONCLUSION

La transicion a la adultez es un proceso complejo y
multifacético que, en el mejor de los casos, es dificil y largo.
Para los adultos jovenes con necesidades de salud mental,
la transicion puede prolongarse y los hitos normales para
la independencia pueden demorarse tanto para el adulto
joven como para su familia. Es un momento en el cual
todos los involucrados, el adulto joven y los miembros de la
familia, deben estar comprometidos, recibir apoyo y estar
preparados para lo que se viene. Las organizaciones y los
proveedores de servicios se beneficiarian con orientacion
informada por las familias y los adultos jovenes que indique
como involucrar mejor a las familias para apoyar a sus adul-
tos jovenes, y que revele como proporcionar de la mejor
forma posible informacion util a los miembros de la familia
sobre la transicion a la adultez.

Hay una cantidad limitada de investigaciones sobre
el impacto del involucramiento familiar en la transicién
hacia la adultez para los adultos jovenes que tienen nece-
sidades de salud mental. Se debe hacer una investigacién
que identifique las formas mas efectivas de involucrar
apropiadamente a las familias en el proceso de transicion.
También se debe hacer una investigacion para documentar
el impacto del involucramiento familiar en los resultados de
los adultos jovenes a medida que avanzan hacia la adultez.
La informacion recopilada a través de la iniciativa de FREDLA
seguird informando acerca del desarrollo de principios de
mejores practicas y lineamientos para apoyar los cambios
gue se necesitan.
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