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RESUMEN

Muchos nifios con discapacidades en su desarrollo, con
desordenes de salud mental, no reciben los servicios
apropiados. La atencién y la polémica se ha incrementado a
nivel nacional en los Ultimos dos decenios en relacién con los
tipos y el alcance de los servicios que reciben los nifios con
discapacidad en el desarrollo. Muchos nifios con
discapacidades del desarrollo no reciben los servicios
adecuados debido a que las discapacidades del desarrollo no
son lo suficientemente severas, o porque los sintomas de salud
mental no son reconocidos en ellos. Nuestra agencia desarrollé
un modelo de intervencion y entrenamiento, para satisfacer las
necesidades de estos nifios. El proposito de este articulo es
explicar en forma sucinta el modelo de intervencion, para
satisfacer las necesidades de estos nifios en un programa de
salud mental, y dar pautas de capacitacion y/o entrenamientos
para que profesionales puedan trabajar efectivamente con esta
subpoblacion, y asi reducir la brecha en servicios.
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REDUCING THE GAP BETWEEN
DEVELOPMENTAL DISABILITIES AND
MENTAL HEALTH

ABTRACT

Children with developmental disabilities frequently have co-
occurring mental health problems and, in general, do not receive
appropriate services to meet their multifaceted needs. In the last
20 years, attention and controversy has risen on a national level
in relation to the types and range of services children with
developmental disabilities receive. Yet children with dual
diagnoses often fall through the gap, either because their
disability is not considered to be severe enough to meet eligibility
criteria or because co-occuring mental health disorders go
unrecognized. Our agency designed a training and intervention
model to meet the needs of these children. This paper will
illustrate how this program helped reduce the gap in services for
these children and provide guidelines for training of other
professionals working with this population.

Key Words: Developmental Disabilities, Autism, Mental Health,
Early Childhood, Access to Services, Training.

INTRODUCCION

Las publicaciones disponibles, en este sentido, en el campo de la salud se
enfocan principalmente, a las insuficiencias existentes, tanto en el acceso, como
en la calidad de la asistencia de servicios y médicas que reciben las poblaciones
de bajo nivel socioecondémico, e inmigrantes con limitaciones en el Inglés
(Dougherty, et al, 2005, Brown, Wyn, y Ojeda, 1999; Egede y Zheng, 2003;
Granados, Puvvula, Berman, y Dowling, 2001; Starfiedl, Shi y Macinko, 2005;
Weinick y Krauss, 2000; Yu, Nyman, Kogan, Huang, y Schwalberg, 2004).
Mientras que los estudios han demostrado claramente las deficiencias en los
servicios que reciben algunas subpoblaciones, poco se sabe acerca de las
correspondientes a los nifios con discapacidades del desarrollo (DD), que también
sufren de problemas de salud mental.

La atencion y la polémica se ha incrementado a nivel nacional en los

ultimos dos decenios en relacion con los tipos y el alcance de los servicios que
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reciben los nifios con discapacidad en el desarrollo (Betz, 2005), y ha dado lugar a
gue se establezcan compromisos, para ofrecer la igualdad a todas las personas
afectadas (Betz, 2005). Sin embargo, debido a las diferencias en las fuentes de
financiacion, que soportan los sistemas de atencion para nifios con DD, (por
ejemplo, en California se encuentra el distrito escolar, las agencias de salud
mental, y los Centros Regionales), estos nifios a veces no reciben los servicios
adecuados basados en sus necesidades. Ademas, existe confusion en cuanto a la
categorizacion de nifios con diagnosticos de discapacidad del desarrollo y salud
mental. Asimismo, las politicas que regulan los criterios de elegibilidad, a menudo
conducen a la negacién de los servicios para los niflos que no cumplen con
algunos de los criterios de seleccion vigentes, por ejemplo, los nifios con trastorno
generalizado del desarrollo o sindrome de Asperger que no demuestran un
funcionamiento intelectual o adaptacion limitada, le son usualmente denegados los
servicios en los Centros Regionales (Cordero, et al, 2006).

La atencion a los nifios con DD y con problemas de salud mental, ha
oscilado entre los sistemas de las agencias de atencion, o la denegacion de estos
servicios, y en consecuencia, los padres no saben a donde acudir, en busca de
ayuda. Muchas veces terminan en clinicas de salud mental, para obtener los
servicios con el fin de lograr una segunda opinion, o para abordar los problemas
de comportamiento, o simplemente porque se les ha negado estos servicios en
otras agencias. Mientras que las agencias de salud mental a menudo, hacen un
buen trabajo en satisfacer las necesidades de estos nifios y sus familias, los
psicoterapeutas en ocasiones, no tienen la formacién en el tipo de intervenciones
idébneas que se requieren, para poder lograr progresos, tanto en el desarrollo,
como en el @mbito y social, de este tipo de jévenes.

Al mismo tiempo, organismos como el Centro Regional, que esta disefiado
especificamente para satisfacer las necesidades de los nifios con DD, ofrecen una
gama de servicios, asi como la promocion de la familia, pero no cubren las
necesidades de salud mental de esta poblacién, dejando asi un vacio en la
prestacion de servicios, o que genera una brecha en la formacion de dicho sector

poblacional. Esto se hizo evidente en nuestro programa de salud mental de donde
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se atienden alrededor de 300 nifios con discapacidades del desarrollo en un afio
determinado, muchos (aproximadamente 31%), con edades de 0-5 afios de edad,
y llegan a nosotros a través de nuestro programa de primera infancia.

A muchos de estos nifios, incluidos en nuestro programa de intervencion
temprana, se les aplica, una evaluacion del desarrollo, y/o especificamente para
descartar un diagnostico en el espectro del autismo, debido a que muchos padres
querian una segunda opinion sobre el diagnéstico. Tras una evaluacion
exhaustiva, se encontraron retrasos en su desarrollo, y son referidos normalmente
al Centro Regional, para recibir los servicios de intervencion temprana si tienen
menos de 3 afios de edad. Lo mismo puede decirse para los nifios mayores de
esa edad, que también presentan discapacidades del desarrollo. Sin embargo,
muchos de los evaluados no cumplen los requisitos de elegibilidad y muchas
familias necesitan una ayuda mas especifica, relacionadas, con desoérdenes,
dificultades emocionales y de comportamiento, ademas de presentar
discapacidades en su desarrollo.

En respuesta a todo lo anterior, el programa de intervencién temprana, ha
creado un modelo de formacién e intervencion para satisfacer las necesidades de
nifos con discapacidades del desarrollo y desordenes de salud mental, el cual, a

grandes rasgos, explicamos a continuacion.

EXPLICACION DEL MODELO DE ENTRENAMIENTO Y SERVICIOS

Varias clinicas y programas de entrenamiento estan disponibles para
ayudar a nifios con DD, y problemas de salud mental. En el programa de
intervencién temprana, ya contamos con varias clinicas para proveer terapia, y
evaluaciones sicolégicas e interdisciplinarias.

En el pasado, utilizabamos un modelo de intervencién en el que Internos y
Post-graduados en el éarea de intervencion temprana fueron capacitados
principalmente en el uso del modelo de interaccion de padres y nifios y en el de
cursar de los ultimos afios, este programa de capacitacion se ha ampliado para
incluir otros tratamientos, basados en las relaciones, incluyendo las diferencias de

desarrollo individual, con base a las relaciones (DIR)/enfoque Floortime; este
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ultimo se ha afiadido especificamente, para satisfacer las necesidades de los

nifos con Discapacidades del Desarrollo.

LA PRIMERA INFANCIA.

Comportamiento en los Bebés y Evaluaciones Interdisciplinarias

La clinica proporciona evaluaciones integrales para nifios de 0 a 5. En las
preguntas de referencias que le proporcionamos a los padres, podemos tener una
idea clara sobre el diagnostico, incluyendo trastornos del espectro autista, retraso
en el desarrollo, problemas de comportamiento y retraso mental. A menudo las
familias ya estan trabajando en sistemas de servicios multiples, y necesitan ayuda
para entender las necesidades de sus hijos, y saber como acceder a los servicios
disponibles. El entrenamiento clinico se centra en la identificacién de necesidades
de salud mental infantil, asi como el diagndstico de discapacidades del desarrollo
mientras se trabaja en un equipo interdisciplinario.

A estas clinicas se han incorporado recientemente las "mejores practicas"
para evaluar el trastorno del espectro autista para hacer frente a la demanda de
referencias (California Department of Developmental Services, 2002).

Las clinicas de evaluacién incluyen los siguientes servicios:

* Amplias entrevistas en profundidad con los padres/cuidadores, a veces
incluyendo entrevistas formales de diagndstico y/o estructurados.

* Formal evaluaciones realizadas por los miembros del equipo
interdisciplinario, con medidas especificas especiales utilizadas para cada
disciplina (las decisiones se toman por el equipo sobre una base caso por caso en
relacién con las disciplinas que se realizaran evaluaciones con el nifio).

* Observacion de las evaluaciones por el equipo interdisciplinario, y la
consulta de los profesores y alumnos en cada disciplina.

+ Evaluacion de las necesidades de la necesidad de la familia, la
elegibilidad y el acceso a recursos de la comunidad.

» Observaciones del nifo en la comunidad, tales como la escuela, el
programa de intervencion temprana, y/o en el hogar, y entrevistas con los

maestros y otros profesionales clave.
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» Sesidn con los padres/cuidadores para discutir los resultados de las
evaluaciones y recomendaciones en detalle, responder preguntas, solicitar
informacioén y junto con los padres/cuidadores, desarrollar un plan de continuidad
de los servicios en CHLA y/o en la comunidad.

* Informe integral escrito, integrando siempre a la familia, las aportaciones
de todas las disciplinas, (traduccion escrita en el lenguaje primario de los padres
siempre segun sea necesario).

+ Seguimiento de consulta con referencia del proveedor y otros
profesionales involucrados en el cuidado del nifio, con el permiso de los padres /
cuidadores. Dichas medidas podrian incluir copia del informe escrito, una reunion
de seguimiento con el personal de la escuela para discutir la aplicacion de las
recomendaciones para el entorno escolar, la educacion a los proveedores de la
comunidad sobre los recursos disponibles y la elegibilidad del nifio.

* Apoyo para el nifio y la familia para ayudar a la familia para acceder a los
recursos necesarios. Esto puede incluir, por ejemplo, la asistencia en el IEP y /0

reuniones del Centro Regional.

MANEJO DE CASOS / SERVICIOS DE COORDINACION DE SERVICIOS.
Ayudar a un cliente para acceder a los servicios necesarios de la
comunidad médica, educativa, social, pre-profesional, profesional o de otro tipo.
Las actividades de servicios pueden incluir, pero no se limitan a, la comunicacion,
la promocién, coordinacion y consulta; la entrega del servicio de monitoreo para
garantizar el acceso del cliente al servicio, y el sistema de prestacion de servicios,

seguimiento del progreso del cliente y el desarrollo del plan.

TRATAMIENTOS BASADOS EN LA RELACION

Interaction Guidance and Child Parent Psychotherapy, son dos tratamientos
gue todos los internos y fellows aprenden y emplean con los pacientes. En
Interaction Guidance las interacciones entre padres e hijos son grabadas en video
para resaltar los puntos fuertes de la diada madre-hijo, con el fin de aumentar la

capacidad de los padres a entender y responder a las sefales de sus hijos y
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mejorar su relacion, disminuyendo la disfuncién de la diada, y los problemas de
comportamiento, logrando aumentar la satisfaccion de los padres e hijos.
Finalmente, CPP, es una intervencidon que se enfoca en mejorar la relacion de
padre e hijos donde trabaja con nifios y familias que han experimentado violencia,
trauma y/o separacion. Estos tratamientos son utilizados y adaptados si los nifios

presentan discapacidad del desarrollo.

PREESCOLAR TERAPEUTICO

El Preescolar terapéutico fue desarrollado para los nifios con dificultades
mas graves de comportamiento, emocionales y sociales, cuando se entiende que
los servicios de consulta externa no son suficientes para satisfacer sus
necesidades. Aunque este programa ya no es parte de nuestro modelo de
tratamiento, es importante recalcar la importancia y relevancia de esta intervencion
con nifilos con DD y problemas de conductas severos. El plan de tratamiento se
desarrollaba individualmente con cada nifio, centrado principalmente en facilitar el
funcionamiento 6ptimo de desarrollo, social, emocional y de comportamiento, con
un enfoque secundario en las habilidades pre-académicas y el modelo de
tratamiento siempre se basaba en la relacion y el apego informado, pero se amplié
para incluir la terapia Floortime para los nifios con un diagndstico de TEA.

Los servicios del habla y del lenguaje ocupacional, eran proporcionados y
se afadieron para ayudar a atender las necesidades de los nifios con
discapacidades de desarrollo. También se proporcionaban terapias, individuales,
diadicas, o terapia familiar para ayudar a esos nifios que requerian servicios
adicionales y que no estan progresando como se esperaba en el salén. El
propdésito primario de esta intervencion, era ayudar a los nifios a desarrollarse y
prepararse emocionalmente para ser exitosos en los anos académicos.

FLOORTIME

Floortime es un programa de intervencion unica y completa para los nifios
con TEA, asi como los que tienen en general problemas de comportamiento,
sensoriales, y de la comunicacién. Consiste en ayudar a los padres a que empleen

estrategias que sean compatibles con las diferencias Unicas de sus hijos, en la
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modulacién sensorial, el procesamiento, y el motor de planificacion para facilitar la
mayor participacion e interaccion reciproca, promoviendo asi su desarrollo

emocional funcional a través de seis etapas.

GRUPO DE FLOORTIME

Adicionalmente los Grupos de Floortime se desarrollaron para hacer frente
a la necesidad de ayudar a los nifios con TEA, y otros, para promover sus
habilidades sociales. Otros grupos de habilidades sociales, como los afios
increibles, que se utilizan en nuestra clinica, se enfocan demasiado en el lenguaje
y no son técnicas para nifios pequefios con TEA. Las 12 semanas de Floortime,
estan formadas por los nifios y sus padres, que se relinen por separado y juntos,
para trabajar en la interaccion entre pares y las habilidades sociales, la
autorregulacion y la relacién padre-hijo.

Generalmente los grupos de Floortime tienen de 6 a 7 nifios, y del 60 al 75
por ciento de los nifios, tenian un diagndstico en el espectro del autismo, retraso
mental y desordenes de la comunicacion. Todos estos nifios tenian necesidades
de salud mental antes de venir a nuestra clinica. Una vez en nuestro programa,
estas necesidades se abordaron por medio de terapia individual o familiar y los
servicios de gestion de casos, paralelamente a la participacion del grupo o antes
de acudir al mismo

Es importante notar que la mayoria de los nifios que participan en nuestros
grupos reciben servicios del Centro Regional, y/o servicios de educacion especial,
antes de ser remitido a nuestra clinica de salud mental, mas sin embargo, siempre
existe una falta de colaboracion entre todos los organismos que trabajan con ellos.
También nosotros proveemos abogacia y guia para los padres, ya sea para que
se conecten con el Centro Regional y/o el Distrito Escolar, o para aumentar la
colaboracion de todos los sistemas, en el trabajo con nuestros nifios. En nuestra
experiencia clinica, cuando, todas las agencias involucradas, colaboran y
desarrollan, un plan de tratamiento conjunto, vemos los mayores progresos en

todas las areas de su desarrollo.
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MODELO DE ENTRENAMIENTO Y SUPERVISION

El Departamento de Intervencién Temprana, acepta a 2 internos y 2 post-
doctorado, cada afio escolar y los forman, instruye y capacita con un programa
basado en el entrenamiento escolar-cientifico, con un enfoque generalizado en
sicologia. Como parte del mismo, los 2 internos tienen casos y entrenamientos
especializados en la edad temprana, por otro lado el entrenamiento de post-
doctorado incluye un programa de 2 afos, en el cual el enfoque es, proveer
tratamientos efectivos y de calidad para nifios en la precitada edad, con
diagnosticos de salud mental. Es bueno sefalar que nuestro modelo esta
aprobado por la Asociacion Sicolégica Americana.

Como habiamos mencionado anteriormente, un gran niamero de nifios que
tratamos, tienen un diagnostico de DD, por lo que nuestros programas de
entrenamiento incluyen clases, capacitacion, observaciones y supervision

individual y en grupo para proveer servicios adecuados.

IMPLICACIONES

Basados en nuestras experiencias trabajando con nifios con DD, y con
diagnésticos de Salud Mental, proponemos las siguientes recomendaciones para
el tratamiento de niflos con DD y diagnosticos de salud mental y para el
entrenamiento de profesiones en esta area:

1. Los médicos y otros proveedores de servicios tienen que estar conscientes
gue los nifios con DD, también tienen necesidades de salud mental, asi como sus
familias.

2. Los examenes de salud mental deben realizarse regularmente en
organismos como el Centro Regional a fin de facilitar los diagndsticos apropiados.

3. Los maestros y psicologos de la escuela también se beneficiarian de la
colaboracion con el Centro Regional, y las agencias de salud mental, para abordar
mejor el examen, identificacion, intervencion y derivacion a las agencias
apropiadas para los nifios con DD y/o desérdenes.

4. Programas como el Centro Regional se beneficiarian de los esfuerzos de

colaboracion con los programas de salud mental, para proporcionar
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psicoeducacion y entrenamiento sobre la salud mental de los nifios con DD, con el
fin de cubrir mas plenamente sus necesidades, a través de servicios y lograr una
formacion intercultural.

5. Los programas de formacion se beneficiarian de la adopcion de un modelo
de formacion interdisciplinaria, en el que se abordarian las discapacidades del
desarrollo y la salud mental y proporcionarles servicios de calidad a este sector de
la poblacion.

6. Se necesitan mas investigaciones, con el objeto de lograr comprender
mejor la disparidad en el acceso y la prestacion de servicios para esta poblacion y
desarrollar préacticas basadas en evidencia y de manera tal que se le puedan
brindar otros servicios que abarquen las necesidades de los nifios con DD.
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