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La informacion proporcionada en este manual pretende ser una guia solo para fines
educativos e informativos generales. Este manual no esta disefiado para reemplazar el
asesoramiento, la evaluacion, el diagnostico o el tratamiento médico profesional. Los
servicios con la EASA son individualizados en funcion de la situacion Unica de cada
persona. Este manual no pretende reemplazar las decisiones clinicas que tome el personal
local del centro de salud mental que presta servicios a la EASA. El personal local del centro
comunitario de salud mental que presta servicios a la EASA toma todas las decisiones sobre
el diagndstico, el tratamiento o la prestacion de atencidbn médica a cualquier persona en la
EASA. Siempre busque el asesoramiento de un profesional médico calificado para cualquier
pregunta que pueda tener sobre una afeccion.
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SECCION 1
INTRODUCCION:
ORIENTACION SOBRE LA EASA

MANUAL PARA PARTICIPANTES DE LA © EASA9.2019v. 1




Bienvenida de los participantes de la EASA

>

iHola! iLe damos la bienvenida como nuevo participante
~. | de la EASA! Somos el Consejo de Liderazgo para
¥} Adultos Jévenes. Entendemos su situacion y hemos
estado en condiciones similares. La EASA es un
programa estatal y ha prestado servicios a una variedad
de edades y personas de todo tipo. Aunque quiza no
hayamos experimentado exactamente las mismas cosas,
. estamos aqui para ayudar. Entendemos que puede ser
un momento aterrador o triste.

iEste programa es asombroso y nos ha
ayudado enormemente!

Ofrecemos consuelo y apoyo, y también podemos abogar por usted. Tenemos actividades en
grupo, compartimos nuestras experiencias y promovemos el bienestar de los participantes.
Estamos aqui para construir una comunidad prospera y crear una revolucion de esperanza.
Entendemos que sienta cierto escepticismo o inseguridad sobre su participacion en el
programa, pero estamos aqui sin importar la situacion en la que esté. Este programa mejord
nuestras vidas. El proceso de recuperacién y sanacion puede ser gradual y a veces frustrante,
pero sus esfuerzos y paciencia marcaran la diferencia.

"Cuando sali del hospital, pensé que estaba solo, pero la gente de la EASA estaba alli para mi,
y estara alli para usted".

N. (Persona egresada de la EASA y miembro del Consejo de Liderazgo

para Adultos J6venes de la EASA)

"Un diagndstico es aterrador, pero no es el final del camino. Piense mas en este como un

desvio y sepa que otras personas que han pasado por algo similar. No tenga miedo de
depender mucho de su sistema de apoyo porque para eso esta".

M. (Persona egresada de la EASA, especialista en Apoyo entre Pares y

miembro del Consejo de Liderazgo para Adultos Jovenes de la EASA)

"Recuerdo estar muy mal después de mi diagnostico. El diagnéstico no define quién es. jLa
EASA cambi6é mi vida y también le ayudara!".

N. (Persona egresada de la EASA y miembro del Consejo de Liderazgo

para Adultos Jovenes de la EASA)




Le damos la bienvenida a la EASA: Lo que debe saber

Ahora usted es parte de una red de cientos de jovenes involucrados en programas de la EASA
en todo el estado de Oregén. En cualquier momento dado, hay aproximadamente
400 personas y familias involucradas con la EASA y mas de 2,000 personas que se han
graduado de los programas de la EASA en todo el estado.

No esta solo.

Es importante que sepa que su equipo de la EASA esta a su disposicion. El objetivo de la
EASA es ofrecer el mejor apoyo y servicios para usted, su familia y otras personas de apoyo
durante este tiempo. Los términos que se usan en este manual que se refieren a familiares,
amigos o seres queridos significa cualquier persona que sea importante en su vida, por
ejemplo, abuelos, hermanos, tias, tios, primos, clérigos, entrenadores, maestros, sanadores,
socios, mentores o compafieros de habitacion.

La Alianza de Evaluacion y Apoyo
Temprano (Early Assessment and
Support Alliance, EASA) es una red de
programas en todo el estado que ofrece
intervencion temprana para jévenes y
adultos jévenes de 12 a 25 afios que
estdn en riesgo de desarrollar psicosis
(a menudo llamado sindrome de riesgo de
psicosis) o quienes estan experimentando
sintomas tempranos de  psicosis
(@ menudo llamada primer episodio de
psicosis). Los términos sindrome de
riesgo de psicosis y primer episodio de
psicosis se usan para describir una serie
de experiencias que los jovenes que
reciben servicios de la EASA pueden
haber tenido ya o aquellas que pueden estar experimentando actualmente. La informacién en
este manual pretende ser lo suficientemente general como para dar informacion y educaciéon
sobre estas experiencias; sin embargo, no toda la informacién puede aplicarse a usted y a su
situacion especifica. Tenemos muchos recursos e informacién adicionales en nuestro sitio
web, www.easacommunity.org.

A
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http://www.easacommunity.org/

| Los programas de la EASA se prestan en centros
‘ de salud mental locales en la comunidad que siguen
\/"\ un conjunto  comun de directrices de préctica.

//q\\\ EASA Estos se pueden_ encontrar en  nuestro _sitio web,

https://easacommunity.orq/PDF/EASA-practice-quidelines-2013.pdf,

. —0

\\ \\/] 0 puede pedir una copia impresa a cualquier miembro del
\.ﬁ\ equipo de la EASA. Estas directrices se basan en las
¢ \‘ normas internacionales de practica en materia de psicosis
| temprana. Visite nuestro sitio web en www.easacommunity.org
para obtener recursos e informacion adicionales, como
videos y folletos para usted y sus familiares y personas

de apoyo.

Early Assessment & Support Alliance

La EASA ofrece evaluacién, tratamiento y apoyo especializados tanto para usted como para
sus familiares y amigos durante un periodo de dos afios. Se centra en comprender y tratar su
situacion individual, asi como en proporcionarles la educacion y el apoyo que usted y sus
familiares y amigos necesitan para ser de ayuda en su recuperacion y para alcanzar
sus objetivos.

En las siguientes paginas encontrara informacion sobre la EASA que le serd util durante todo
su tiempo en el programa. Este manual estd pensado para que no dude en escribirlo y
compartir la informacion que encuentra en él con otras personas.

En este manual encontrara:
e Informacion sobre la filosofia y el enfoque de la EASA
e Orientacion a los servicios de la EASA
e Indicaciones para interactuar y trabajar con su equipo de la EASA
e Informacién sobre confidencialidad e informacion médica protegida
e Elrol de familiares y amigos en los servicios de la EASA
e Cbmo dar sentido a sus experiencias
e CoOmo son los servicios de la EASA durante el periodo de servicio de dos afios

e Respuestas a preguntas frecuentes, incluido como es el proceso de transicion fuera
de la EASA

e Recursos adicionales ademas del apoyo de la EASA
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Introduccioén: Lista de verificacidon de orientacion de la EASA

Conozca al equipo

Su equipo de la EASA debe proporcionarle una lista de todos los miembros del equipo y lo que
ofrecen, junto con sus numeros de teléfono/correos electrénicos y cdmo comunicarse con
ellos. Le recomendamos que se reuna con todos los miembros del equipo cuando esté listo y
debe saber que cada una de estas personas esta disponible para hablar con usted.

Mi equipo de la EASA esta integrado por: r

Nombre/titulo: NUmero de teléfono: Correo electrénico:

Cémo comunicarse y trabajar con los miembros de su equipo de la EASA

Indique a los miembros del equipo de la EASA como prefiere comunicarse con ellos, el mejor
lugar para reunirse con ellos y quién debe participar en los servicios:

o ¢ Prefiere que se comuniquen por mensaje de texto, teléfono o correo electronico?

e

¢ Sino tiene un teléfono celular, ¢hay un nimero de teléfono fijo u otro nimero de teléfono al
gue puedan llamar los miembros del equipo de la EASA?

'

e ¢ Cual es el mejor horario para que se comuniquen con usted?

'

A
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e ¢ Donde prefiere reunirse con los miembros de su equipo de la EASA (en su casa, en la
comunidad, en el consultorio, etc.)?

'

e (Quién le gustaria que participe en los servicios de la EASA (familiares, amigos, parientes)?
¢, Cudl es la mejor manera de comunicarse con ellos?

Nombre/relacion: # NuUmero de teléfono/correo electronico: &

La EASA cree en la “cultura de la informacion”. Eso significa que su equipo de la EASA quiere
saber sobre usted. Su equipo de la EASA quiere saber qué va bien y como ajustar los servicios
0 su enfoque para mejorar alin mas su experiencia. La EASA anima a todos los participantes y
familiares/personas de apoyo a hacer comentarios formales e informales sobre sus
experiencias y como mejorar el programa.

Si no sabe con seguridad con qué miembro del equipo de la EASA hablar sobre un tema en
particular, intente adivinar. Cualquier miembro del equipo puede volver a plantear una pregunta
0 un problema particular a todo el equipo. Preferimos que le pregunte a cualquier miembro del
equipo, en lugar de no preguntar nada porque no sabe a qué miembro del equipo dirigirse.

Preguntas para hacerle a mi equipo de la EASA/Notas:

A
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Comprender la filosofia y el enfoque de la EASA

Todo comienza con sus fortalezas. Sus fortalezas y talentos son sus mejores herramientas
para centrarse en la vida que quiere. Los miembros de su equipo de la EASA trabajaran con
usted desde temprana edad para aprender sobre sus fortalezas, talentos y capacidades y
hablar sobre formas de aprovecharlos a fin de que pueda alcanzar sus objetivos.

La EASA refuerza y utiliza las fortalezas, creencias, perspectivas,
vistas del mundo y la cultura Unicas de cada persona y familia.
Queremos saber como usted, sus familiares y amigos entienden sus
experiencias para que podamos trabajar con todos de una manera
que satisfaga mejor sus necesidades, valores y creencias. A veces,
los jovenes tienen perspectivas diferentes sobre sus experiencias
que sus padres u otros miembros de su familia o sus amigos. El
equipo de la EASA trabaja para que todos lleguen a un entendimiento
compartido que respete e incorpore todos los puntos de vista.

Usted y su familia merecen la informacion que necesita para
tomar decisiones y que se escuche su voz. Los miembros del
equipo de la EASA compartiran la informacion que usted quiera de la
manera que usted quiera.

Su opinion es clave. La EASA valora los comentarios y el
aprendizaje a partir de la experiencia. Su equipo de la EASA quiere
gue usted les diga lo que pueden hacer para apoyarlos mejor a usted
y a otros. Necesitamos su opinion para ayudar al equipo de la EASA
a elaborar un buen plan. Se necesita su opinion para adaptar el plan
a fin de que siga funcionando.

La EASA es una asociacion entre usted, su familia y sus
profesionales. Creemos que la participacion de familiares y amigos
es muy importante y hablaremos con usted desde el principio sobre a
quién dirigirse e involucrar. Usted y los demas miembros de su
equipo de la EASA toman decisiones juntos para alcanzar sus
objetivos. La comunicacion y la toma de decisiones compartida
son fundamentales para lo que hace la EASA.

A la EASA le importan sus objetivos. Sus fortalezas, objetivos,
comentarios y decisiones son una parte activa de cémo la EASA le
ayudara a mantenerse en el camino de la vida en la que quiere estar.
La EASA realmente cree que cada persona se desenvuelve bien
con los apoyos y las oportunidades adecuados.

La EASA le brinda apoyo de manera holistica. Eso significa que los
miembros del equipo de la EASA trabajan en los objetivos que mas le
importan a usted y a su familia, como las necesidades médicas, la
escuela y el trabajo, la situacion de vida y las relaciones.

La EASA valora las diferencias y cree que cada uno de nosotros
lleva nuestra propia verdad. La EASA entiende que los jévenes y
sus familias presentan diferencias y conflictos. La EASA trabaja
activamente con los jovenes y sus familias para reunirse y desarrollar
una comprension compartida.
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La EASA ofrece multiples especialidades, procedencias vy
perspectivas en un equipo. Los equipos de la EASA varian en
tamafo, pero por lo general tienen un psiquiatra o personal de
enfermeria con practica médica psiquiatrica, enfermeros/as, asesores,
especialistas en apoyo entre pares, especialistas en empleo y
educacion con apoyo y terapeutas ocupacionales. Hay algunos equipos
de la EASA en los que no estan presentes todas esas especialidades.
Cuando eso ocurre, los equipos de la EASA aprovechan los
conocimientos y las perspectivas de esas especialidades para
incorporarlas al tratamiento.

La EASA quiere que sea lo mas facil y comodo posible para usted
participar en los servicios. Los miembros del equipo pueden
reunirse con usted en su casa, en la comunidad o en el consultorio,
segun lo prefiera.

La EASA valora la honestidad y la transparencia, lo que significa
gue queremos que la gente nos diga lo que realmente piensa y lo que
realmente esta eligiendo. Su equipo de la EASA no le mentira a usted
ni a sus familiares y animamos a las familias a que hagan lo mismo
entre si y con su equipo de la EASA.

La EASA practica la reduccion de dafios. Esto significa que los
equipos de la EASA saben que a veces las personas toman decisiones
gue pueden afectar negativamente a su recuperacion, como el consumo
de alcohol u otras sustancias. Los miembros del equipo de la EASA le
animaran a tomar las mejores decisiones posibles mientras contindan
involucrandole en el tratamiento. Hay ocasiones en que la EASA puede
recomendarle que reciba atencién mas alla de la EASA para el consumo
de sustancias o para tratar otros asuntos. Si se indica un tipo o nivel de
atencion diferente segun sus necesidades individuales, su equipo de la
EASA trabajara en estrecha colaboraciéon con usted y sus familiares y
recibird apoyo para coordinar los servicios.

La EASA no ignora las preocupaciones de seguridad. Si la
situacion o el comportamiento de una persona los pone a ella o a otros
en riesgo significativo, la EASA hara todo lo posible para mantener a
las personas a salvo.

La EASA es una red. Hay programas de EASA en todo Oregon y
programas similares en los Estados Unidos y en otras partes del
mundo. Si se muda mientras esté en los servicios de EASA, o usted y
sus familiares viven en diferentes comunidades, la EASA trabajara
para ponerle en contacto con recursos cercanos a su casa.

La EASA es un programa de transicién pero estéd dentro de él a
largo plazo. Por lo general, la EASA trabaja intensamente con usted,
su familia y sus apoyos durante aproximadamente dos afios, con una
transicién gradual a recursos continuos después de la graduacion. Sin
embargo, los programas y la red de liderazgo de la EASA trabajan
para construir una comunidad a largo plazo. La EASA se esfuerza por
apoyar a nuestros graduados mediante la intercesion y oportunidades
para la participacion a largo plazo.
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Tienen a alguien para ayudar
literalmente con todos los
aspectos de su vida.

Participante de la EASA

SUCT(VIleNe ERCH =R R CRINERSIN Trabajar con la EASA
tiempo para escuchar y ayudar a B el o o= it
hablar sobre areas especificas que no estoy solo con
con las que esta luchando. mi experiencia.

Particinante de la EASA Part|C|pante de la EASA
> [T — Y N

Le llevaran en auto, le ayudaran a
buscar trabajo. Ahora soy CNA
: , " (auxiliar de enfermeria certificado)
L L 2\ g VY vine aqui sin nada de experiencia.
f Participante de la EASA
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El EASA Center for Excellence

El EASA Center for Excellence (EASA C4E) ofrece capacitacion, asistencia técnica, consultas
y apoyo para el desarrollo de programas y la mejora de la calidad de los programas de la
EASA en todo el estado, asi como para los programas nacionales de psicosis temprana. El
EASA Center for Excellence es una colaboracion entre Portland State University y
Oregon Health & Science University a través de la OHSU-PSU School of Public Health. La
Autoridad de Salud de Oregdon (OHA) patrocina todos los programas de la EASA vy el
Center for Excellence con fondos y otras formas de apoyo a los programas.

El equipo del Center for Excellence viaja por todo el estado visitando los programas locales de
la EASA para dar capacitaciones y consultas, y para hacer revisiones de fidelidad. Ademas,
Julie Magers facilita el Consejo de Liderazgo para Familiares y Amigos (FFLC) vy
Michelle Owens facilita el Consejo de Liderazgo para Adultos Jovenes (YALC). Su equipo de
la EASA puede ponerle en contacto con YALC o FFLC (ver la seccion Conexion con
otras personas).

Nuestra misidén: Mejorar los servicios para personas con psicosis temprana y sus familias.

Nuestra vision: Prevemos una sociedad — desde los sistemas de atencion mas grandes
hasta las redes de apoyo Unicas de las personas — que valora la experiencia y las
perspectivas vividas de cada persona, y es capaz de movilizarse rapida y efectivamente para
satisfacer las necesidades de los jévenes que estan experimentando retos de salud mental, en
particular aquellos que tienen sintomas de psicosis 0 que estan en riesgo de psicosis.

Nuestros valores:

e Diversidad: Celebramos la diversidad y honramos los retos Unicos que enfrentan
las personas, asi como las fortalezas y la creatividad que demuestran para enfrentar
esos retos.

. Respetamos y escuchamos la experiencia vivida, poniendo en
practica lo que aprendemos.

e Evidencia: Examinamos, difundimos y contribuimos con datos actualizados y
basados en la evidencia que informan las politicas y la préactica.

e Comunidad: Estamos sostenidos, informados y energizados por jovenes, familias,
amigos, pares especialistas, etc. de la comunidad y somos miembros de ella.

o Nos entusiasma ser parte de una comunidad local, nacional
e internacional que establece, examina y difunde las mejores practicas para los
joévenes en riesgo y personas con primer episodio y psicosis temprana.

e Trabajo en equipo: Practicamos y colaboramos utilizando un enfoque transdisciplinario.




Alianza de Evaluacion

y Apoyo Temprano (EASA)

;Qué es la EASA?

La Alianza de Evaluacién y Apoyo Temprano (EASA)
es la primera iniciativa en todo el estado en los
Estados Unidos con el fin de proporcionar una
intervencidn sistematica temprana sobre la psicosis
para adolescentes y adultos jovenes. La EASA se
basa en el trabajo del equipo de Evaluacién y apoyo
temprano, formado por la Mid-Valley Behavioral
Care Network en 2001. La EASA sigue un conjunto
comun de practicas basadas en la investigacion
internacional y nacional y un proceso iterativo de
comentarios y desarrollo de programas. La EASA
atiende a adolescentes y adultos jévenes con
sintomas tempranos consistentes con esquizofrenia
y afecciones relacionadas. La EASA ha atendido a
mas de 1,500 desde 2001y en la actualidad atiende a
mas de 400 personas y familias al afio.

{Qué busca lograr la EASA?

La EASA ofrece apoyo rapido y eficaz a los jévenes
que desarrollan los sintomas de la psicosis para
que puedan:

» Completar los estudios e incorporarse a
una carrera profesional y a una vida
adulta satisfactorias.

= Experimentar apoyo social, salud
y bienestar.

;Doénde estd la EASA?

Hay programas establecidos de la EASA o
programas que se estan implementando en centros
publicos de salud mental autorizados que prestan
servicios a cada uno de los 36 condados de Oregdn,
alcanzando casi el 100 por ciento de la poblacién de
Oregoén. La Autoridad de Salud de Oregdn, con el
apoyo de la Legislatura de Oregdn, esta trabajando
para garantizar que la EASA pueda llegar a todos en
el estado.

(En qué se diferencian los equipos de
la EASA?

Un equipo local atiende a adolescentes y
adultos jovenes, y les ofrece servicios de
psiquiatria, enfermeria, asesoramiento/trabajo
social, terapia ocupacional, empleo con apoyo y
apoyo entre pares

Educacién comunitaria, identificaciéon temprana
y difusién para involucrar a los jévenes,
independientemente de su financiacién u

otros obstdaculos

Tratamiento basado en los comentarios e
integracion de la toma de decisiones
participativa a todos los niveles

Atencidn basada en la evidencia

e Evaluacidn integral basada en las fortalezas
y planificacién del tratamiento

e Asociacion familiary
psicoeducacién multifamiliar

e Apoyo basado en la evidencia para el trabajo, el
estudio y el desarrollo profesional

e Servicios de abuso de sustancias que
integran la entrevista motivacional y un
enfoque de reduccién de dafios

e Coordinacién intensa de la atencidn dentro
del equipo y con los socios comunitarios

Transicion gradual a apoyo a largo plazo
durante un periodo de dos afios

Participacion en las iniciativas para cambiar los
sistemas centrados en crear un sistema de
atencién mads receptivo y eficaz

Actualizado en abril de 2019.

www.easacommunity.org
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(Donde se esta el EASA Center for Excellence?
El EASA Center for Excellence es parte de la
OHSU-PSU School of Public Health. Con el apoyo de

la universidad y la Autoridad de Salud de Oregdn,
“EASA C4E” es un programa de investigacion y
asistencia técnica reconocido a nivel nacional para
los programas de intervencion temprana en
psicosis de todo Estados Unidos.

;Qué ofrece el EASA Center for Excellence?

= Une alas personas para articular y refinar la
vision, las prioridades, los objetivos y los
mensajes basicos de la EASA

= Directrices de practica iterativa y revision
de fidelidad basada en los conocimientos actuales

= Consultay asistencia técnica a centros nuevos
y en desarrollo

= Oportunidades de desarrollo de la fuerza
laboral, como capacitacién profesional,
consultas y credenciales

» Comunicaciones, como comercializacién social
en todo el estado, sitio web y métodos de
redes sociales

= Recopilacion de datos y presentacion de
informes en apoyo de los encargados de
formular politicas, los administradores y la
investigacion participativa

= Colaboracién continua con investigadores
internacionales y socios nacionales/de todo
el estado

= Apoyo centrado en el desarrolloy la
sostenibilidad de los servicios en Oregdny a
nivel nacional

= Coordinacién de la planificacién compartida
de las acciones

\ %

dae | PUBLIC HEALTH

OHSU UNIVERSITY

Y~ EASA Center for Excellence

(Cudles son los resultados del trabajo del

EASA Center for Excellence?
= Comunidad: Mayor disponibilidad de servicios de
psicosis temprana; mayor reconocimiento de la
psicosis y afecciones relacionadas; respuesta
rapida y de apoyo a adolescentes y adultos
jovenes cuando comienzan a desarrollar
sintomas de psicosis.

= Programa: Aplicacion de practicas que mejoren
el acceso rapido, la reduccién de los obstaculos a
la atencidn y la prestacién de servicios eficaces.

» Clinica: Los profesionales clinicos desarrollan y
demuestran los conocimientos y habilidades
necesarios para evaluar, tratar y apoyar
eficazmente a adolescentes y adultos jévenes
con las sefiales tempranas de la psicosis.

= Respuesta individual/familiar: Las personasy
las familias experimentan menos traumay
estadn mas apoyadas y preparadas desde el
inicio de los sintomas para tener éxito con los
hitos del desarrollo (es decir, finalizacién de
los estudios, desarrollo profesional, transicion
a relaciones adultas) y actéian como sus
propias defensoras. Los participantes hacen
una exitosa transicion de la identificacion
inicial a proporcionar liderazgo y direccion
para abordar sus propias necesidades.

www.easacommunity.org

Tamara Sale, directora del
EASA Center for Excellence
salet@ohsu.edu, 503-725-9620
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EL PERIODO DE SERVICIO DE LA EASA
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\\j’\T— ¢, Quién integra mi equipo de la EASA?
p \*|_'i-\

La EASA utiliza un enfoque de equipo. La colaboracion y el trabajo en equipo son
fundamentales para la EASA.

Los equipos de la EASA estan formados por diferentes miembros del equipo, que pueden incluir
terapeutas, médicos, personal de enfermeria, terapeutas ocupacionales, especialistas en apoyo
entre pares para adultos jovenes, coordinadores de casos, especialistas en empleo y educacion
con apoyo o especialistas en vivienda. Todo el equipo de la EASA trabaja con usted para
resolver problemas que le brindaran apoyo para lograr sus objetivos. Por ejemplo, si quiere
cambiar su medicamento o mudarse a un apartamento por su cuenta, todos discuten estos
temas juntos para llegar a una solucion (ver también la seccién titulada: ¢Qué es la toma de
decisiones compartida?).

La filosofia de la EASA es que todos tienen conocimientos y habilidades importantes y que las
mejores soluciones llegan cuando todos trabajan juntos como equipo. Los miembros del
equipo de la EASA usan enfoques basados en la evidencia para la atencion y proporcionan
servicios y apoyo intensivos. Todos los miembros del equipo de la EASA trabajan juntos en
colaboracion para prestar los servicios mas eficaces para usted y su familia y amigos.

Los miembros de su equipo de la EASA representan diferentes origenes y diferentes
conocimientos. Todos aportan algo diferente y trabajardn juntos para combinar sus
conocimientos y habilidades con el fin de brindarle ayuda a la hora de lograr sus objetivos.
Cada semana, los miembros de su equipo de la EASA se reuniran y hablaran sobre todas las
personas que reciban servicios en el programa. Estas conversaciones se centran en hablar de
los objetivos, fortalezas y éxitos de una persona, asi como en coordinar los servicios para
satisfacer sus necesidades. El trabajo conjunto con el equipo de la EASA incluye diferentes
miembros del equipo que se retnen con usted para citas, con su permiso. También incluye a
diferentes miembros del equipo que asistan a sus citas con el profesional médico autorizado
(psiquiatra o enfermera/o profesional con especializacion en psiquiatria) del equipo,
nuevamente con su permiso.

Su equipo de la EASA puede incluir a cualquiera de las siguientes personas o grupos. Los
programas mas pequefios pueden combinar funciones y especialidades.

» ) . .
Mo e Asesores, coordinadores de casos, médicos clinicos,
w terapeutas o consultores de salud mental

Su asesor/a le brindara ayuda para identificar y cumplir sus objetivos, lo pondra en contacto
con personas y recursos dentro y fuera de la EASA que le podran ayudar a alcanzar esos
objetivos y resolver cualquier obstaculo que pueda surgir en el camino. Su asesor/a comenzara
por conocer sus fortalezas y las fortalezas de su familia y comunidad. El/la asesor/a usara
diferentes enfoques y técnicas para brindarle apoyo, como terapia cognitiva del
comportamiento (CBT), atencién plena, entrevista motivacional (Ml), y psicoeducacion. Estos
enfoques pueden proporcionarse en forma individual o en entornos grupales.

El/la asesor/a le brindara ayuda para lograr sus objetivos individuales y familiares mediante:
v' La blsqueda de recursos como vivienda, beneficios, transporte o grupos de apoyo.
v/ La conexién con otros servicios tanto dentro de la EASA como en la comunidad.

v’ El trabajo con usted y sus familiares para superar desafios y desarrollar fortalezas

R

MANUAL PARA PARTICIPANTES DE LA © EASA9.2019v. 1 ‘\ﬁ*y’
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] Psiquiatra, personal de enfermeria con practica médica o profesional
«~ meédico autorizado

El/la psiquiatra o el personal de enfermeria con practica médica de su equipo de la EASA es
un profesional médico autorizado (LMP) que se redne con usted, su familia y su sistema de
apoyo (con su permiso). Ningun participante de la EASA debe tomar medicamentos para
formar parte del programa de la EASA. Sin embargo, incluso si no esta tomando
medicamentos, le recomendamos que se reuna con el profesional médico autorizado por la
EASA (un/una psiquiatra o personal de enfermeria con practica médica) periddicamente para
compartir informacion y hablar sobre cualquier necesidad o pregunta de atencibn médica que
pueda tener.

El trabajo de su psiquiatra o personal de enfermeria con practica médica es brindarle ayuda
para que se enfoque en su bienestar y recuperacion. Le explicaran cualquier diagnéstico
meédico que tenga y le daran informacion médica a usted y a sus familiares para que puedan
tomar decisiones informadas. Un/a psiquiatra o alguien del personal de enfermeria con
practica médica pueden ayudarle a decidir sobre los medicamentos y a administrar los
medicamentos que decida tomar. Le ayudardn a controlar su salud general y a coordinar las
necesidades con su médico de atencién primaria. Un profesional médico autorizado
responderd preguntas y daré informacion a sus familiares y apoyos (con su permiso); ademas:

v' Ofrecera informacion educativa sobre sintomas, medicamentos y efectos secundarios.
v" Hara recomendaciones sobre medicamentos que pueden ser Utiles.

v" Hara un plan con usted para cumplir sus objetivos de atencion médica.

v" Comunicara la informacion médica a sus otros profesionales médicos.

g
o’
== personal de enfermeria
El personal de enfermeria de la EASA trabaja con usted para abordar sus necesidades
mentales, fisicas y generales de bienestar. El personal de enfermeria ofrece informacion
exhaustiva sobre los recursos médicos y le brinda ayuda para desarrollar y mantener habitos
saludables. El personal de enfermeria de la EASA puede:

v' Dar informacién sobre su salud general, como nutricién y ejercicio.

Ayudarle a desarrollar habitos que le permitan dormir mejor.

Proporcionar informacion sobre salud sexual.

Ayudar a manejar otras afecciones que tenga.

Ayudar con el acceso a medicamentos y prestar atencion a cualquier efecto secundario.

Dar informacion mas detallada sobre los recursos de salud relacionados con sus
intereses y necesidades (por ejemplo, si quiere dejar de consumir tabaco o hacer mas
actividad fisica, le dara apoyo y educacion para que pueda lograr ese objetivo).

AN NN

Si su equipo de la EASA no tiene personal de enfermeria, el profesional médico autorizado y
otros miembros del equipo trabajaran con usted para tratar sus necesidades de bienestar.
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" 1Terapeutaocupacional

La terapia ocupacional le ayuda a desarrollar las habilidades y el entorno que necesita para
tener éxito en el trabajo, la escuela y las relaciones. Los/as terapeutas ocupacionales:

v' Aprenden sobre los tipos de entornos en los que usted se desempefia bien.

v'  Le ensefian y ayudan a desarrollar habilidades en areas que podrian estar causando
problemas (por ejemplo, ayudar con la programacion, encontrar actividades que
disfrute, desarrollar habitos de suefio saludables.)

v' Encuentran soluciones que usted, su familia, el sistema de apoyo, los maestros y los
empleadores puedan usar para que los entornos en los que pasa tiempo se adapten
mejor a sus necesidades.

v Le ayudan a identificar problemas en el trabajo, la escuela y las relaciones y a
desarrollar nuevas habilidades para manejar esos problemas.

Si su equipo de la EASA no tiene un/a terapeuta ocupacional, otros miembros del equipo
trabajaran con usted para que pueda desarrollar estas habilidades.

o

Un/a capacitador/a de competencias puede brindarle ayuda para integrar el aprendizaje y
desarrollar habilidades especificas para sus objetivos de tratamiento. Los capacitadores de
competencias trabajan en estrecha colaboracién con el resto del equipo para que pueda
practicar e incorporar nuevas habilidades en su vida cotidiana a fin de alcanzar sus objetivos.

Capacitadores de competencias

Si su equipo de la EASA no tiene un/a capacitador/a de competencias, otros miembros del
equipo trabajaran con usted para que pueda desarrollar estas competencias.

28
“" Especialista en apoyo entre pares

Un/a especialista en apoyo entre pares es alguien que ha pasado por situaciones similares a
las que han experimentado nuestros participantes en la EASA. Usan esta experiencia
compartida para ayudar a brindarle apoyo y hacerle comentarios desde la perspectiva de
alguien que ha pasado por lo mismo. Su asesor suele ser la persona que le recomienda un/a
especialista en apoyo entre pares, que:

v Se basa en su propia experiencia para que pueda sentir menos soledad y mas
conexion con los demas.

v' Ofrece esperanza y estimulo a través de sus historias de experiencia vivida a usted,
sus familiares y su sistema de apoyo.

v' Le da animo para que abogue por sus necesidades de una manera que tenga sentido
para usted.

v' Le brinda apoyo para que participe en actividades que disfruta en la comunidad.
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El/la especialista en escuela y trabajo le brindara ayuda para tomar medidas directas a fin de
lograr los objetivos de estudio o trabajo mientras trabaja con su escuela o lugar de trabajo para
gue tenga mas éxito.

Especialista en escuela y trabajo

Algunas maneras en gue el especialista en escuela o trabajo puede brindarle apoyo:

v' Le ayuda a alcanzar sus objetivos en la escuela secundaria, la escuela de oficios, la
universidad, el trabajo o las carreras.

v' Le ayuda a superar los desafios en la escuela y el trabajo que podria enfrentar en su
camino para alcanzar estos objetivos.

v' Le ayuda a encontrar y mantener un trabajo adecuado para usted, incluso ponerle en
contacto con empleadores que busquen a alguien con sus habilidades y talentos.

v' Le ayuda a regresar a la escuela o a permanecer en ella.

v' Le ayuda a solicitar oportunidades de trabajo y educacion después de graduarse de la
escuela secundaria o la universidad.

=5

o/ ®
f{—ﬂ Grupos multifamiliares o sesiones unifamiliares

A veces, el mejor apoyo puede venir de quienes estan en una situacion similar a la de usted.
En grupos multifamiliares, usted y otros miembros de su familia o red de apoyo se retnen con
otros participantes en la EASA y sus familias y apoyan a las personas para resolver desafios.
Los grupos multifamiliares no son solo para los miembros de la familia. Son un lugar para
hacer y mantener conexiones.

No es necesario que asista a un grupo multifamiliar, incluso si otros miembros de su familia
eligen hacerlo. Sin embargo, los grupos multifamiliares son una excelente manera de
conectarse con otras personas que han tenido experiencias similares a las suyas y pueden ser
una fuente de apoyo muy importante para usted, sus familiares y otras personas de apoyo.
Puede conocer a personas que comparten sus intereses (por ejemplo, fatbol, religion, pesca o
musica) y puede planificar actividades en torno a esos intereses. Podria entablar una
nueva amistad.

Las personas que usted conoce en un grupo multifamiliar ofrecen sus perspectivas sobre
posibles soluciones a los desafios que enfrentan las personas del grupo. La perspectiva y las
ideas Unicas que usted aporta al grupo multifamiliar pueden ayudar a otras familias y jovenes a
encontrar una solucion a sus desafios. Puede compartir sus propios consejos e ideas y
también recibirlos. Es posible que retribuir a los deméas le ayude a hacer y mantener
las conexiones.

Pidale a su equipo de la EASA que organice sesiones de participacion para usted y sus
familiares a fin de que pueda unirse a grupos multifamiliares. Si no hay un grupo multifamiliar
gue cubra sus necesidades o programa, su equipo de la EASA le seguira proporcionando
sesiones de participacion y sesiones unifamiliares de resolucion de problemas con usted y su
familia en su casa o en un lugar de su eleccién.
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Directrices para familias de la EASA

1.
2.

w

© ©o N o O &

11.
12.
13.
14.
15.
16.

17.
18.
19.

20.

Confie en su poder de repercutir en el resultado: justed puede!
Un paso a la vez.

Considere usar medicamentos para proteger su futuro, si el médico
lo recomienda.

Reduzca el estrés y las responsabilidades por un tiempo.
Use los sintomas como indicadores.

Anticipe las tensiones de la vida.

Mantenga la calma.

Déjense espacio.

Establezca algunos limites simples.

. Ignore lo que no puede cambiar.

Mantenga la simpleza.

Lleve a cabo sus actividades con normalidad.
Resuelva problemas paso a paso.

Lleve una vida y una perspectiva equilibradas.
Evite el alcohol y las sustancias sin receta.

Expligue sus circunstancias a sus amigos y familiares mas cercanos
y pidales ayuda y que estén ahi para usted.

No se mude repentinamente ni lejos hasta que regrese la estabilidad.
Asista a los grupos multifamiliares.
Siga el plan de recuperacion.

iMANTENGA VIVA LA ESPERANZA!
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Planificacion para situaciones de crisis y seguridad

Es importante que colabore con su equipo de la EASA
desde el principio para crear un plan de crisis (ver también
el Apéndice B) solo en caso de que surjan problemas
(como un aumento de los sintomas o un conflicto familiar)
que puedan incrementar el estrés para usted o su familia o
causar otras dificultades. Su equipo de la EASA trabajara
con usted para ayudarle a crear un plan en caso de crisis y
para determinar situaciones especificas en las que usted, un
familiar o una persona de apoyo deberan llamar a la linea de
crisis disponible las 24 horas. Su equipo de la EASA le
informara a qué namero llamar, le ayudara a practicar qué
decir cuando llame y qué informacién sera util para dar al
personal de la linea de crisis. Algunos equipos de la EASA
prestan sus propios servicios en caso de crisis las 24 horas.

Si hay preocupaciones especificas sobre su seguridad (como preocupaciones sobre dafios u
otros riesgos), su equipo de la EASA trabajara con usted y sus familiares y otros apoyos para
crear un plan que le ayude a mantenerse a salvo. Esto incluird una evaluacion completa del
riesgo (ver el Apéndice C) completada con usted, sus familiares (con permiso) y los miembros
del equipo de la EASA.

NuUmero para situaciones de crisis disponible las 24 horas:

rd

Personas con las que puedo comunicarme cuando no estoy en crisis pero necesito apoyo:

Nombre: & Numero de teléfono/correo electrénico: #*
En uno o dos afios suceden -~ Etiuturo es suyo, suvidaes
muchas cosas. El futuro puede S = oles o0 =
ser muy diferente de cOmo son
las cosas ahora.

Persona egresada de la EASA
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El rol de la conexidn con otras personas en los servicios de la EASA

La EASA cree en la importancia de involucrar a familiares y amigos en sus servicios de la
EASA con su permiso. La EASA considera que las conexiones con otras personas son
importantes para todos y quiere apoyarlas y fortalecerlas. Con su permiso, sus familiares y
amigos son una parte importante de sus servicios con la EASA. Animamos a los jovenes a
hablar con sus equipos de la EASA sobre quién estad en su vida y quién les gustaria que
participe en sus servicios de la EASA. Luego, usted y su equipo de la EASA pueden trabajar
juntos para determinar como se involucraran (asistir a algunas de sus citas con usted para
hablar sobre sus fortalezas, objetivos y desafios, asistir a sesiones multifamiliares o
unifamiliares, brindarle ayuda para que llegue a sus citas, etc.). Los servicios de la EASA duran
aproximadamente dos afios y contar con personas de apoyo que participen en sus servicios
con la EASA ayudard a fortalecer sus relaciones con ellos para que puedan estar alli para
usted durante y después de su tiempo en la EASA.

Las conexiones mejoran la salud y el bienestar. Las conexiones son una fuente de apoyo
emocional y pueden ayudar a las personas a lograr sus objetivos. Las actividades favoritas
pueden mejorar la felicidad y la salud. Las conexiones con los lugares y la comunidad ayudan
a las personas a sentir que son parte de la vida. Sus conexiones pueden ser de ayuda para
sanar, cumplir sus objetivos y mejorar su salud y bienestar. Identificar las conexiones en su
vida facilitara su mantenimiento y uso. Sus conexiones estan entre sus fortalezas. Si identifica
una conexion, jtambién ha identificado una fortaleza!

Las experiencias del sindrome de riesgo de psicosis o0 la psicosis a veces pueden ser
disruptivas. Pueden hacer que algunas personas se sientan distantes de sus conexiones o
perderlas. A algunas personas les cuesta volver a conectarse porque se sienten avergonzadas
0 porque las cosas son mas dificiles de hacer de lo que eran una vez. Cuanto mas tiempo
una persona esté lejos de sus conexiones, mas dificil puede ser descubrir como volver a
tenerlas. La EASA trata de ayudar a las personas a mantener sus conexiones sanas, incluso
si es necesario suspenderlas durante un tiempo.

Que sea sencillo

En cualquier circunstancia de la vida, mantener las conexiones es mucho trabajo. Las
relaciones requieren tiempo y esfuerzo. Las actividades y los lugares de destino
necesitan planificacion.

No es necesario que trabaje para mantener todas sus conexiones a la vez, sobre todo ahora
mismo. Las otras personas en sus relaciones pueden encargarse de parte del trabajo o
simplemente esperar hasta que usted esté listo. Sus actividades favoritas seguirdn existiendo
cuando quiera volver a ellas. Las conexiones mas grandes con el mundo, como la escuela,
también seguiran alli cuando usted esté listo para ellas. Céntrese en lo que puede hacer ahora
mismo. Con el tiempo, podra hacer otras cosas.
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Beneficios de conectarse con las personas

Las conexiones con las personas en su vida tienen muchos beneficios. Estas
son algunas:

Las personas en las que confie pueden hacer cosas divertidas con usted, darle apoyo
emocional y ayudarle a sentirse feliz y bien con usted mismo/a.

Las personas pueden brindarle ayuda para encontrar informacion y recursos y darle
consejos que le ayuden a alcanzar sus objetivos.

Las personas importantes en su vida pueden participar en la toma de decisiones
compartida para elegir la atencion médica y los servicios con los que todos se
sientan bien.

Las personas importantes en su vida pueden ser de ayuda a la hora de identificar
objetivos, fortalezas y desafios, ademas ayudar a idear y llevar a cabo un plan para
lograr lo que quiere en la vida.

Las personas en las que confie pueden hacerle comentarios sobre sus decisiones,
pensamientos y planes, si lo solicita y cuando lo pida.

La gente puede abogar por usted para asegurarse de que obtiene lo que quiere,
necesita y merece.

Las personas pueden brindarle ayuda para comunicarse en situaciones en las que
resulta dificil hacerse oir.

Consejos para mantener sus conexiones

Muchas conexiones seguiran estando alli si necesita tiempo lejos de ellas.
Permitase tomar un descanso de las personas, los lugares y las actividades, si
es necesario.

Céntrese en lo que puede hacer ahora mismo. Con el tiempo, podra hacer
otras cosas.

Pida apoyo a otros en las conexiones. Por ejemplo, puede pedirle a su equipo de la
EASA que planifigue y haga actividades con usted.

Pidale a su equipo de la EASA que ensefie a las personas de su entorno como
brindarle un mejor apoyo para mantener sus conexiones si lo necesita, o como
comunicarse con las personas que son importantes para usted.

Deje que otras personas sean el sostén de las conexiones

Mantener una conexion personal no depende solo de usted. Estas son algunas cosas que
otras personas pueden hacer para ayudar a ser el sostén de la conexién. Puede hacer una
copia de estos consejos y darselos a sus familiares o amigos.

Dame espacio. A veces mis sentidos pueden estar abrumados y tener espacio me
ayuda a poner en orden las cosas.

Animame a hacer un poco mas, paso a paso, y no me desanimes.

Escuchame cuando hable y entiende que estoy diciendo lo que realmente
estoy experimentando.
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« Mantén las cosas en calmay en paz.

» El hecho de que esté pasando tiempo a solas no significa que no esté progresando.
» Establece limites saludables para que todos se sientan seguros y respetados.

* No me desanimes a intentar cosas que pueden parecer dificiles.

* Aprende sobre mi afeccion y qué ayuda.

» Ayldame a conocer a otras personas que han tenido experiencias similares.

* Nunca te rindas, pase lo que pase.

» Cuidate y practica actividades que disfrutes.

P

0
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Reunirse con otros participantes de la EASA

Hay al menos otros 400 participantes de la EASA en Oregon y mas de 2,000 personas que se
han graduado del programa. Muchas personas graduadas de la EASA estan interesadas en
conocer a personas nuevas en el programa. Les gusta brindar apoyo y hacer conexiones con
otras personas que han tenido experiencias similares.

Algunas formas de conocer a otras personas que han estado o que forman parte de la EASA:

v" Vaya a grupos multifamiliares u otros grupos que podrian estar disponibles a través de
su programa EASA.

v" Pidale al equipo de la EASA que le presente a los graduados de la EASA u otras
personas en el programa. Participe en los eventos de la EASA.

v" Sugiera una idea para una reunién, grupo o evento y trabaje para ponerla en marcha.
Pidale a su equipo de la EASA la informacion de contacto del coordinador del Consejo
de Liderazgo para Adultos Jévenes, que puede ayudar a llevarla a cabo.

v" Digale a su equipo de la EASA lo que busca y le podran ayudar: café, grupos, solo un
chat de texto con otro participante de la EASA, cualquier cosa; jsu trabajo es ayudar a
hacer conexiones!

Hacer conexiones a través de grupos multifamiliares

En los grupos multifamiliares, las personas se rednen con los miembros del equipo de la
EASA para poner sus ideas en comun y resolver problemas. Los grupos multifamiliares no son
solo para los miembros de la familia. Son un lugar para hacer y mantener conexiones.

v" Puede conocer a personas nuevas, como a otros participantes de la EASA. Puede
conocer a personas que comparten sus intereses (por ejemplo, arte, fatbol, pesca o
musica) y puede planificar actividades en torno a esos intereses. Podria entablar una
nueva amistad.

v" Puede compartir sus propias ideas y consejos, asi como obtener consejos e ideas de
otras personas. Retribuir a los demas le ayuda a hacer y mantener las conexiones.

v' Puede traer a un/a amigo/a. Si quiere hacerlo, pregunte a su equipo de la EASA
cémo hacerlo.
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e LaEASA Yy actividades comunitarias

Los programas de la EASA en todo el estado tienen diferentes actividades y grupos
disponibles. Su equipo de la EASA puede ser de ayuda para conectarse con actividades de la
EASA o actividades en la comunidad. Por ejemplo: talleres (escritura, teatro, etc.), picnics,
senderismo, grupos sociales, grupos al aire libre, oportunidades de recomendar mejoras al
programa de la EASA, grupos de apoyo entre comparieros o ceremonias de graduacion.

También hay grupos de apoyo e interés especiales en su comunidad. Su equipo de la EASA
puede ponerle en contacto con grupos de intercesion como Partners for Strong Minds,
Youth MOVE, grupos de apoyo de diagndstico doble o grupos que se relnen en torno a sus
intereses y actividades (grupos de lectura, grupos al aire libre, grupos de juegos). Pregunte a
su equipo de la EASA qué actividades podrian estar disponibles en su area.

Uno de mis mayores éxitos que ni siquiera esperaba. A medida que me
adentraba mas en los grupos multifamiliares y se ensefiaba la perspectiva
holistica de la EASA, me acercaba a mi familia. Ahora tengo una relacion mas
profunda y satisfactoria con mi familia que antes de haber experimentado
psicosis. Tenemos una conexion mas abierta y honesta con mi mama,
y estamos mas cerca que nunca.

-Participante de la EASA

MANUAL PARA PARTICIPANTES DE LA © EASA9.2019v. 1
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Qué dicen las personas graduadas de la EASA sobre las conexiones
con otras personas:

Me gustaria haberme
involucrado mas [en
eventos de la EASA]
porque tuvieron
muchas actividades

=
.

7.0
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Confidencialidad, Divulgacion de informacion, Consentimiento
informado, HIPAA y Derechos

Confidencialidad

La confidencialidad y la participacion de la familia en la atencion médica de una persona joven
pueden ser un tema confuso para los jévenes, sus familiares y, a veces, para los mismos
profesionales médicos. Muchos profesionales de atencion médica que brindan atencién a
jovenes se encuentran en una posicion dificil entre honrar la solicitud de la persona joven de
mantener privada la informacion de sus padres y honrar el deseo de los padres de estar
informados sobre la atencidn de su ser querido.

Como participante de la EASA, es importante saber qué dice la ley y cudles son sus derechos
legales. La EASA cumple con el deseo de una persona joven de mantener la confidencialidad
sobre su propia salud, reconociendo al mismo tiempo los importantes beneficios de involucrar
a familiares y amigos en los servicios de la EASA.

Consentimiento informado

La confidencialidad puede confundirse con el consentimiento informado o el consentimiento
para recibir atencion. El consentimiento informado es un acuerdo de una persona joven 0 Su
tutor legal que se firma cuando ingresa a los servicios. El consentimiento informado para el
tratamiento indica que usted:

v' Comprende el tratamiento que recibira.
v/ Autoriza y permite el tratamiento.
v' Comprende como se compartird informacién privada.

El consentimiento informado para los servicios debe incluir:
v" Una descripcion del tratamiento que le estan proporcionando.
v" Una descripcion de otros tratamientos.
v" Una descripcion de los riesgos y beneficios de cada tratamiento.

Divulgaciones de informacién (ROI)

La comunicacion de su equipo de la EASA a otras personas sobre la informacion que usted ha
compartido con el equipo de la EASA o la informacién sobre su tratamiento especifico requiere
gue una persona joven mayor de 18 afios firme una Divulgacién de informacién (ROI) en la
mayoria de los casos. Si hay una situacion de crisis que podria poner en peligro la vida, su
equipo de la EASA u otros profesionales médicos podrian comunicarse sin un documento
firmado, pero eso es una excepcion. Aunque la EASA fomenta la participacion de la familia,
entendemos que es posible que no quiera firmar una divulgacion de informacion que permita a
su equipo de la EASA hablar con todos los miembros de la familia. Su equipo de la EASA le
dedicara tiempo para hablar sobre sus inquietudes y asegurarse de que se sienta comodo
sobre lo que se estd comunicando.

A excepcion de situaciones de crisis, es necesario un formulario de divulgacion de informacion
firmado para analizar la informacién médica con cualquier persona que no sea usted o0 su
tutor legal. Por ejemplo, si un miembro del equipo de la EASA quiere hablar con un asesor
escolar o su médico de atencién primaria, debe tener una Divulgacién de informacién firmada. _»

A
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Una Divulgacion de informacién firmada también permite transferir su informacion médica a
otro profesional médico o de salud mental, por ejemplo, cuando se gradue de la EASA, su
informacion médica se podra transferir a su nuevo profesional si se firma una Divulgacion
de informacion.

Una persona joven mayor de 14 afios puede firmar una ROI en el estado de Oregén. En el
caso de los jovenes menores de 14 afios, en la mayoria de los casos, el padre, la madre o el
tutor daran su consentimiento para recibir atencion médica y revelaran informacion. A los
14 afios, una persona joven puede acceder y dar su consentimiento para recibir atencion
médica sin el permiso de sus padres. Sin embargo, si la persona joven es menor de edad, se
debe incluir al padre, la madre o el tutor en la atencion de la persona joven antes de que
termine el tratamiento.

Segun su edad, los menores pueden solicitar ciertos niveles de confidencialidad y
consentimiento para algunos asuntos de atencibn médica. Tenga en cuenta que los
profesionales de la atencién médica pueden o incluso deben revelar cierta informacion médica
sobre pacientes menores a organismos estatales (como enfermedades contagiosas o
sospecha de abuso o negligencia).

Si no quiere firmar una divulgacion completa de informacion, puede firmar una divulgacion
limitada relacionada con informacién especifica (por ejemplo, fechas y horarios de las citas,
objetivos del tratamiento, informacion especifica sobre sus medicamentos, etc.). Puede ser
muy 0til pasar un tiempo hablando con sus familiares, amigos y miembros del equipo de la
EASA sobre divulgaciones de informacién y que le brinden ayuda para decidir qué tipo de
informacion se puede compartir con quién y por cuanto tiempo.

Si no acepta que se divulgue ninguna informacion a sus familiares o amigos, aun pueden
ocurrir las siguientes cosas:

v' Sus familiares y amigos pueden comunicar cualquier informacién que consideren
importante para los miembros del equipo de la EASA.

v' Sus familiares y amigos pueden participar en los talleres educativos de la EASA vy
recibir informacién educativa de la EASA sin hablar sobre los detalles de su
situacion especifica.

v' Sus familiares o0 amigos pueden resolver problemas con los miembros del equipo de la
EASA sin que los miembros del equipo de la EASA compartan informacion cubierta por
las leyes de confidencialidad.

v' Es posible la comunicaciéon bidireccional sin una autorizacién si se amenaza la
seguridad de cualquiera.

v Cuando esté dispuesto a firmar una divulgacion de informacion, sera posible una
comunicacién mas libre. Los equipos de la EASA alientan la comunicacion abierta,
excepto en casos de abuso activo o problemas de seguridad.

v' Para obtener mas informacién consulte a un miembro del equipo de la EASA,
busque “Derechos de los menores: Acceso a y consentimiento de la atencion
médica” en Internet, o visite este sitio web:
www.oregon.gov/oha/ph/HealthyPeopleFamilies/ Youth/Documents/minor-rights.pdf
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Informacion importante sobre la HIPAA

HIPAA son las siglas en inglés para la Ley de Portabilidad y Responsabilidad de Seguros de
Salud. Esta regulacion federal cre6 normas nacionales para proteger la informacion
identificable de una persona en los expedientes médicos. La HIPAA también permite que una
persona tenga mayor acceso a sus propios registros. La HIPAA puede ser confusa y puede
usarse de forma indebida. Comprender la informacion sobre la HIPAA le sera de ayuda con la
documentacion y la toma de decisiones importantes.

¢Qué tipo de informacion se incluye en la HIPAA?

La informacion médica protegida (PHI) es cualquier informacion que pueda identificar a una
persona, como nombre, direccion, fecha de nacimiento, nimero de Seguro Social 0 nimero de
teléfono. También incluye cualquier informacion sobre salud, diagndstico o tratamiento. Una
persona puede autorizar a un profesional a analizar las necesidades de atencién médica sin
dar los detalles de lo que se ha analizado en el tratamiento o la sesion de terapia.

La confidencialidad para los programas de tratamiento por abuso de sustancias
(42CFR Parte Il) es una regulacion federal, como la HIPAA. Solo se aplica si es paciente
actual o pasado de un programa de tratamiento por abuso de sustancias que recibe fondos
federales. El programa y su personal no pueden divulgar que una persona es o0 ha sido
paciente, ni si la persona tiene problemas actuales o pasados con el consumo o el abuso
de sustancias.

Coordinacién con otros prestadores de servicios (ver también Confidencialidad,
Divulgacion de informacién, Consentimiento informado, HIPAA y Derechos de la
persona; y Derechos de los menores: Acceso ay consentimiento para atencién médica)

El trabajo que usted hace con el equipo de la EASA es solo una parte de su vida. Todos
tenemos diferentes responsabilidades, actividades y comunidades que conforman nuestra
experiencia. Hay ocasiones en las que puede necesitar o desear ayuda para defenderse en
lugares ajenos a la EASA. Es posible que necesite apoyo en el trabajo o en la escuela, o que
esté recibiendo atencién médica sobre la que su equipo de la EASA necesita saber.

Con permiso, los equipos de la EASA también colaboran con otros profesionales que
participan en su atencion. Su equipo de EASA es un recurso para usted en el trabajo con otras
personas y servicios fuera de la EASA con su permiso. Esto puede significar hablar con un
empleador para ayudarle a tener éxito en el trabajo o hablar con su asesor escolar para ayudar
al personal de la escuela a comprender como brindarle un mejor apoyo en la escuela. También
puede significar trabajar con el personal del hospital, los médicos de atencion primaria, los
defensores de la familia, etc.

Los equipos de la EASA no revelaran ninguna informacién sobre usted a nadie mas sin
permiso, excepto en casos de crisis cuando se pueda compartir informacion pertinente para su
salud y seguridad para mantenerlos seguros.

Si tiene que ir al hospital 0 a un centro de tratamiento residencial para recibir cuidados mas
intensivos mientras se le esta evaluando para recibir servicios de la EASA o durante su
tratamiento en curso con la EASA, su equipo de la EASA seguira participando en su atencion
con su permiso.

Si esta se le hospitaliza en otra parte de Oregdén (por ejemplo, si no hay camas de hospital
disponibles en los hospitales del area de Portland, por lo que puede ser trasladado/a a un
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hospital en Bend, o viceversa), su equipo de la EASA se comunicara con el equipo local de la
EASA donde esta hospitalizado/a para proporcionarle apoyo e informacién (con permiso). Con
permiso, se anima a sus familiares y amigos a seguir trabajando con su equipo de la EASA
mientras esté en el hospital y a participar en la planificacién con usted, su equipo de la EASA 'y
el personal del hospital para cuando deje la atencion médica hospitalaria.

Preguntas para hacerle a mi equipo de la EASA:

Notas:

A
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Preguntas y respuestas sobre Confidencialidad, Consentimiento para
la atencion y Derechos

¢, Qué pueden decirle los familiares a un profesional si soy mayor de 18 afios y no he
firmado un documento de divulgacién de informacion?

La HIPAA y todas las demas normas de confidencialidad no controlan lo que sus familiares
dicen a un profesional. Solo controla lo que el profesional le dice a sus familiares. Los
miembros del equipo de la EASA pueden recibir informacion para ayudar en la mejor atencién
para usted sin comprometer sus derechos de confidencialidad.

¢, Qué puede decir un profesional a mis familiares si soy mayor de 18 afios y no he
firmado un documento de divulgacion de informacion?

Los programas de consumo de sustancias y violencia doméstica no pueden informar a los
familiares si usted participa en su programa. Sin embargo, los profesionales pueden hablar con
los familiares cuando sea util para su tratamiento. El profesional hablard con usted sobre los
beneficios de firmar una divulgacion de informacion que satisfaga sus necesidades de
privacidad y también ayudara a sus familiares a saber cuando y como ayudar. Los
profesionales deben involucrar a los familiares cuando haya una amenaza de dafio a si
MisSmOos 0 a otra persona, o0 Si se necesita tratamiento médico urgente.

¢ Qué puedo decirles a mis familiares cuando hablen sobre la confidencialidad y las
divulgaciones de informacion?

Sera util hablar con sus familiares sobre qué informacion quieren saber y qué haran con esa
informacion. Puede ser Util centrarse en como usted y sus familiares trabajaran juntos para
mantenerse seguros y en lo que puede necesitar hacer en caso de crisis. Sus familiares no
necesitan saber qué sucede en la terapia, pero les resulta Gtil saber qué pueden hacer para
brindarle apoyo en su progreso.

¢, Cuél es el objetivo de firmar un documento de divulgacion de informacion?

El objetivo es que usted y sus familiares compartan la responsabilidad de la seguridad y la
planificacién del bienestar, la reduccion de dafios y la prevencion de una recaida de los
sintomas. Esta es una oportunidad para compartir fortalezas e inquietudes y planificar juntos.

¢, Qué puedo hacer si creo que un profesional ha violado derechos en virtud de la HIPAA
0 no esta dispuesto a cumplir una solicitud de informacion?

Comuniquese con las personas involucradas en la revision de las violaciones de la HIPAA o
las solicitudes de informacién para la agencia donde trabaja el profesional. Los miembros de
su equipo de la EASA siempre pueden brindarle ayuda para conectarse con recursos e
informacion si no tienen la respuesta que quiere. Si hay preocupacion por que un miembro del
equipo de la EASA viole los derechos de la HIPAA o no cumpla una solicitud de informacién,
hable con el supervisor de la EASA o con el miembro del personal designado de la HIPAA para
la agencia.
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Cultura de la informacion de la EASA

La EASA acoge con satisfaccion cualquier comentario formal o informal sobre los servicios. Se
le recomienda hacer preguntas, expresar preocupaciones y dar ideas y comentarios sobre los
servicios que esta recibiendo durante todo su tiempo con la EASA, asi como después de su
graduacion de la EASA. Puede hacer comentarios a su programa EASA si habla directamente
con un miembro o supervisor del equipo de la EASA, o si participa en grupos de enfoque o
encuestas. Los miembros del equipo de la EASA también pueden usar herramientas de
comentarios estructuradas a lo largo del tratamiento para recopilar informacion sobre como
esta el tratamiento y qué se puede mejorar.

Se alienta a los participantes, familiares y graduados de los programas de la EASA a participar
en los comités de contratacion especificos de la EASA y en los comités y juntas de toma de
decisiones de las agencias. También le recomendamos que haga sus comentarios sobre
materiales escritos, grupos y espacios fisicos donde se hacen actividades Su opinion es
increiblemente valiosa y escuchar sobre sus experiencias nos ayudara a seguir mejorando
nuestros servicios.

Proceso de gquejas

Si no le satisface ningun aspecto de los servicios que recibe de su equipo de la EASA o de
cualquier otro profesional, es importante hablar directamente con las personas implicadas, ya
sea su asesor, médico o cualquier otra persona del equipo. También puede llamar a un/a
supervisor/a 0 a un/a coordinador/a del programa EASA. Intente ser especifico sobre lo que
necesita o quiere que suceda. Siempre tiene derecho a cambiar de coordinador/a de casos o
médico, aunque puede haber limitaciones de disponibilidad dentro de las agencias. Puede ser
dificil saber cémo comunicar sus preocupaciones o insatisfacciones. Quizas le sirva decir algo
como: “Tengo una inquietud y me gustaria que busquemos un momento para que podamos
hablar”. Esto enmarca una invitacion y nos da la oportunidad de practicar estrategias de
comunicacion similares que nos ayudan en otros ambitos de nuestra vida.

Cada agencia tiene un proceso publicado de quejas/quejas formales para ayudar a resolver los
problemas a medida que surgen. En el caso de Oregon Health Plan y otros servicios
financiados por el estado, usted tiene derecho a presentar una queja ante el nivel estatal. Es
comprensible que le preocupe hablar sobre sus inquietudes. En salud mental, sabemos que no
es raro temer que de alguna manera se
responda a una gueja con un impacto negativo
en la atencion médica. En la EASA somos
conscientes de esto y también sabemos que
casi todo lo que se ha logrado en el sistema de
salud mental ha sucedido debido a Ila
intercesion de personas que Sse vieron
afectadas. Es importante que los encargados
de tomar decisiones a todos los niveles
escuchen las historias de las personas a las
gue se supone que debe servir el "sistema"; de
otro modo, no puede ser sensible ni util.

A
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Como comenzar con sus fortalezas

¢, Qué es una evaluacion de las fortalezas?

Una evaluacion de las fortalezas es una forma en que los miembros del equipo de la EASA
pueden aprender sobre usted y sus familiares, y descubrir qué hace bien y qué recursos y
apoyo tiene. A veces, los miembros del equipo de la EASA usaran una actividad llamada
“clasificacion de tarjetas de valores” para descubrir los talentos y las capacidades de los
jovenes y sus apoyos. Las evaluaciones de fortalezas deben completarse con usted, sus
familiares y los miembros del equipo de la EASA juntos hacia el comienzo de su tiempo en la
EASA. La evaluacion de los puntos fuertes es un documento que se revisara a lo largo de la
estancia de una persona joven en la EASA, y también es algo sobre lo que se puede seguir
trabajando una vez finalizado el programa. Pida a su equipo de la EASA mas
informacion sobre la evaluacion de las fortalezas, consulte el Apéndice A o bien,
visite http://www.easacommunity.org/PDF/EASA Strengths Assessmentment Form-1.pdf para ver
una copia.

Como dar sentido a sus experiencias

Existen distintas experiencias que se consideran “tipicas” para los jovenes y adultos jévenes
segun su cultura, creencias, perspectivas, vision del mundo y entorno. Hay muchas ideas y
creencias diferentes sobre por qué algunas personas experimentan lo que comunmente se
define como el sindrome de riesgo de psicosis 0 la psicosis. Las personas estan aprendiendo
mas todos los dias sobre lo que esta sucediendo en el cerebro durante el sindrome de riesgo
de psicosis o la psicosis. Sin embargo, todavia no hay “una respuesta correcta”.

Se cree que entre el 5% y el 8% de la poblacion experimenta psicosis en algin momento. Eso
es de cinco a ocho personas de cada cien que podrias conocer, 0 al menos una de cada
veinte. Eso significa que si hay veinte personas en el autobls o en un aula u oficina,
probablemente una de ellas haya experimentado psicosis. Hay una buena probabilidad de que
ya conozca a personas que han experimentado psicosis.

Los sintomas del sindrome de riesgo de psicosis o la psicosis pueden afectar a personas de
cualquier raza, género, sexo, nacionalidad, religion, antecedentes educativos, identidad
cultural, edad, nivel socioeconémico y capacidad. Aunque estas experiencias son frecuentes
en toda la variedad de la diversidad humana, también son experiencias muy individuales. Es
posible que comparta algunas cosas en comun con otras del programa de la EASA. Sin
embargo, también tiene sus propias experiencias, fortalezas, desafios y lugares individuales de
donde viene y que son Unicos para usted.

Su equipo de la EASA reconoce la importancia de que cada persona vea sus experiencias a
través de sus propios valores, creencias y perspectivas, asi como la de sus familiares, amigos
0 apoyos. Puede experimentar diversidad en términos de raza, identidad de género, identidad
sexual, capacidad, religion, cultura, ocupaciéon o de otras maneras. Las cosas que lo hacen
diverso/a son partes importantes, valiosas y asombrosas de quién es y pueden ser grandes
fortalezas. Se le anima a compartir sus valores, creencias y perspectivas con su equipo de la
EASA para que puedan brindarle apoyo de la manera que mejor funcione para usted.
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Es posible que lo que ocurra en cuanto a las razones para desarrollar el sindrome de riesgo de
psicosis o la psicosis sean diferentes dependiendo de la persona. También es posible que esté
sucediendo mas de una cosa que cause estos sintomas. Otra posibilidad es que lo que esta
sucediendo aun no se haya entendido. Sin embargo, los investigadores han descubierto
algunas ideas.

Una idea es que los cambios estructurales o las diferencias en el cerebro llevan a que alguien
experimente el mundo o a si mismo/a de manera diferente a lo que solia hacerlo. El sindrome
de riesgo de psicosis y la psicosis pueden afectar la capacidad del cerebro de procesar
informacion. Estas experiencias también pueden afectar la percepcion sensorial, la capacidad
para organizar informacién y la capacidad para expresarla.

Hay otras formas menos “médicas” que algunas personas usan para explicar o comprender
estas experiencias. No hay una perspectiva “correcta” ni “incorrecta”. Esta bien tener mas de
una forma de entender al mismo tiempo. Sus familiares o amigos pueden tener formas de
entender o creencias sobre sus experiencias diferentes a las de usted. Lo importante es tener
formas de entender o explicar que sean adecuadas para usted.

Otra perspectiva sobre el sindrome de riesgo de psicosis y la psicosis se llama
“neurodiversidad”. La neurodiversidad significa que el sindrome de riesgo de psicosis, la
psicosis y otras diferencias mentales como ellas son parte natural, normal y necesaria de la
diversidad humana, al igual que el color de los ojos o el género. Y, al igual que el color de sus
0jOs y su género, la forma en que piensa y percibe es parte de su identidad Unica y valiosa que
merece ser respetada. Desde la perspectiva de la neurodiversidad, las personas que piensan
de manera diferente han sido importantes para hacer innovaciones en el mundo.

La espiritualidad puede traer significado a las experiencias, crear una sensacion de conexion o
fomentar una relaciébn con un poder o poderes mas altos. La espiritualidad es una forma en
gue la gente organiza y da sentido a sus vidas. Algunas personas consideran que los desafios
son una oportunidad para crecer espiritualmente. Interpretar sus experiencias espiritualmente
puede ser de ayuda a la hora de encontrar significado en los eventos y crear una sensacion de
conexion y esperanza desde la angustia, la desconexion y el aislamiento. Para algunas
personas, seguir un camino espiritual o ser parte de una comunidad espiritual les da
herramientas para trabajar en el dominio —o para manejar— la psicosis.

Hay muchas creencias culturales diferentes sobre la salud mental. No todas las culturas ven el
sindrome de riesgo de psicosis o la psicosis como un problema de salud mental. Algunos ven
los sintomas del sindrome de riesgo de psicosis 0 la psicosis como un paso en un viaje
espiritual, o parte de un proceso espiritual. Para los lugares donde las conexiones con los
antepasados o los mundos del espiritu son parte de la cultura principal, estas experiencias a
menudo se ven como una conexién con estos mundos ancestrales o del espiritu. Es posible
gue su propia cultura tenga perspectivas y apoyos Unicos que ofrecer. Si estas perspectivas no
son parte de su cultura, es posible que quiera aprender mas sobre ellas.

Algunas personas forman su propia interpretacion de sus experiencias. Estas interpretaciones
personales pueden existir por si solas o ademas de otras perspectivas. Esta bien tener, o
idear, su propia manera de entender sus experiencias. Esta es una parte normal de la
determinacion de lo que significa para usted la experiencia del sindrome de riesgo de psicosis
o de la psicosis. Hablar con su equipo de la EASA y otros sobre diferentes ideas, panoramas y
perspectivas le ayudara a llegar a su propia comprension de sus experiencias.
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Nadie sabe exactamente qué puede hacer que una persona esté en riesgo de tener sindrome
de riesgo de psicosis 0 psicosis. Se cree que se debe a una variedad de factores
“pbiopsicosociales”. Estos factores pueden ser diferentes segun las personas.

“Biopsicosocial” significa una combinacion de la biologia (bio) de una persona, su psicologia
(psico) y su entorno social (social). La idea es que el sindrome de riesgo de psicosis o la
psicosis pueden estar causados por cualquier combinacion de:

v'  La genética, el desarrollo del cerebro u otros rasgos fisicos de una
persona (biol6gicos).

v' La manera en que una persona afronta mental y emocionalmente el estrés
y los retos (psicologicos).

v/ Otras cosas en la vida de una persona, como el consumo de sustancias,
como las tratan otros, o el estrés en la escuela o el trabajo (sociales).

Las investigaciones demuestran que todos tenemos el potencial de tener estas experiencias.
Algunas personas que son vulnerables a desarrollar sindrome de riesgo de psicosis 0 psicosis
necesitan manejarlo de manera continua. Algunos factores de riesgo son:

Factores de riesgo bioldgicos:

v' Tener un familiar que haya experimentado psicosis, especialmente uno o
ambos padres

v' Tener otras diferencias cerebrales o neuroldgicas, incluidas afecciones de
salud mental como depresiéon o ansiedad

v" No dormir ni comer bien o estar enfermo

Factores de riesgo psicolégicos:
v' Trauma o experiencias traumaticas
v Dificultad para encontrar buenas formas de manejar el estrés

v' Es dificil entender el lugar que hay en el mundo o responder preguntas
sobre “4 por qué estoy aqui?” y “4,qué deberia estar haciendo con mi vida?”

v/ Sentirse sin esperanza o triste por el mundo o por uno mismo

Factores de riesgo sociales:
v Consumo de sustancias, como marihuana o alcohol

v' Sentir el rechazo o el maltrato por parte de otras personas o tener
relaciones estresantes

AN

Estrés escolar o laboral

v" No tener una buena red de apoyo o no tener personas que se comuniguen
bien en la vida

v' Eventos importantes de la vida como comenzar una nueva escuela, un
nuevo trabajo o una nueva relacion

A
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Ninguno de estos factores por si solo es la causa Unica del sindrome de riesgo de psicosis 0
de la psicosis. El hecho de que estos factores estén presentes en la vida de una persona no
significa que experimentaran sindrome de riesgo de psicosis 0 psicosis. También puede que
estos factores tampoco sean la causa de ninguno de los sintomas que haya experimentado.
Sin embargo, cualquier persona que tenga muchos de estos factores en su vida tiene un mayor
riesgo de desarrollar sintomas de sindrome de riesgo de psicosis 0 psicosis. Algunos de estos
factores de riesgo, como el consumo de sustancias o los eventos importantes de la vida,
pueden desencadenar sintomas de sindrome de riesgo de psicosis 0 psicosis.

Si bien no puede cambiar su genética, pueden cambiarse muchos de los otros posibles
factores de riesgo. A estos se les llama factores protectores. Por ejemplo, aprender formas de
lidiar con el estrés, aprender formas utiles de comunicarse, dejar de beber o reducir el
consumo de sustancias, reducir el estrés laboral o escolar, o fortalecer las redes de apoyo
social pueden ayudar a proteger contra el sindrome de riesgo de psicosis 0 la psicosis. Esto es
cierto incluso después de que alguien haya experimentado sintomas por primera vez.

Centrarse en las conexiones con las personas, las actividades y los lugares que son positivos
y le ayudan a sentirse bien con usted mismo es saludable para su mente, cuerpo y espiritu.
Estas conexiones pueden ser con un amigo o familiar, un maestro, un profesional, un
compafiero de trabajo o un compafiero de habitacion, o pueden ser actividades o lugares,
como un deporte, un pasatiempo, una forma favorita de relajarse o una caminata o un parque
favorito. Puede participar en estas actividades o visitar estos lugares de manera independiente,
con un amigo o familiar, o con un miembro del equipo de la EASA.
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¢, Como hago para que me den un diagnaostico claro?

Muchos jovenes que vienen a la EASA estan experimentando cambios que pueden ser dificiles
de entender de forma clara a corto plazo. Al ingresar a los servicios de la EASA, los miembros
de su equipo de la EASA completaran una evaluacion inicial con usted y sus familiares y
personas de apoyo (con permiso). El propdésito de una evaluacion es ayudar a aclarar si tiene
una afeccién, cémo esta afectando su desempefio y qué tipo de tratamiento o apoyo puede ser
necesario. Con esta informacion, usted y sus familiares pueden tomar decisiones informadas
sobre su atenciéon médica y sus objetivos personales.

Por lo general, hay varias personas involucradas en el proceso de evaluacién, como un
psiquiatra o personal de enfermeria con practica médica, su médico de atencion primaria, un
profesional de salud mental calificado (como su asesor de EASA) y, en algunas circunstancias,
otros especialistas como un neurdlogo o un terapeuta ocupacional. Para realizar una
evaluacion exhaustiva, con permiso, a menudo se pide su opinibn a amigos cercanos o
familiares, ya que es probable que detecten cambios en el procesamiento y el comportamiento
de la informacion que a veces pueden ser dificiles de notar para los propios jévenes. Los
familiares y amigos también son un gran recurso para brindarle ayuda a la hora de identificar
sus fortalezas y habilidades. La EASA desarroll6 el siguiente formulario como una
herramienta para que las familias proporcionen informacion al proceso de evaluacién
http://www.easacommunity.org/PDF/EASA family input form Nov 2012.pdf Pidale a uno de los
miembros de su equipo de la EASA que imprima una copia de este formulario si usted no tiene
acceso a él a través del sitio web de la EASA.

Por lo general, una evaluacion incluira pruebas médicas, entrevistas, observacion y
recopilacion de antecedentes. La evaluacion documentara los cambios que pueden ocurrir en
diferentes areas, como suefio, estado de animo, apetito, comportamiento y procesos de
pensamiento. Como parte de una evaluacion, también se recopila informacion sobre
afecciones, lesiones o enfermedades, alergias o reacciones a medicamentos, consumo de
sustancias y discapacidades del aprendizaje. También es importante sefialar como parte del
proceso de evaluacion cualquier cambio en la capacidad para concentrarse en el trabajo, en la
escuela 0 en casa y cOmo esto le esta afectando a usted o a sus relaciones con los demas.

Otra parte importante del proceso de evaluacion es reunir informacién sobre quién esta en su
red de apoyo, cuales son sus fortalezas y cuales son sus objetivos y prioridades personales.
Aproximadamente en los primeros uno a tres meses de tratamiento, los miembros de su
equipo de la EASA trabajaran con usted para completar una evaluacién de fortalezas, una
evaluacion de riesgos y un plan de tratamiento inicial, o plan de servicios, para identificar
los objetivos en los que desea centrarse. Pregunte a los miembros de su equipo de la EASA
sobre como trabajar con usted para crear estos planes. Con su permiso, la EASA anima a los
familiares y otros apoyos a participar en la creacion y el seguimiento de estos planes. Consulte
los apéndices en el reverso de este manual para obtener copias de todos estos formularios.

No es raro que el proceso de diagnostico sea continuo con el tiempo. Algunos de los posibles
diagnésticos requieren al menos seis meses de observacion para confirmarlos. Es posible que
le den un diagndstico por “descarte”, lo que significa que se necesitan observaciones o
pruebas adicionales para determinar si este diagnostico es correcto. Le recomendamos que
haga preguntas y hable con su equipo de la EASA sobre su diagnostico. Por lo general, el
diagnostico preliminar se hace a partir de la primera entrevista, se confirma en los primeros
1-3 meses de tratamiento y se revisa en forma periddica a lo largo del tratamiento. Todas las
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personas que reciban atencion meédica recibiran un diagnostico preliminar, que puede cambiar
con el tiempo a medida que se recopile y reciba mas informacion.

El resultado del proceso de evaluacion es:

v"Una aclaracion del diagnoéstico preliminar. En algunos casos, puede llevar un tiempo
obtener un diagndstico final

v"ldentificacién del tipo de tratamiento que es mas probable que sea Util

v" Objetivos iniciales para el tratamiento, en funcién de sus necesidades y prioridades
para crear estos planes con su permiso

Preguntas para hacerle a mi equipo de la EASA:
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Sindrome de riesgo de psicosis

La EASA trabaja con jévenes que tienen un diagndstico de sindrome de riesgo de psicosis 0
primer episodio de psicosis. El sindrome de riesgo de psicosis es un conjunto de sintomas que
contienen posibles factores de riesgo para desarrollar primer episodio de psicosis. La EASA
trabaja con joévenes con sindrome de riesgo de psicosis para prevenir posiblemente el primer
episodio de psicosis o, al menos, algunos de los desafios que pueden surgir con la psicosis del
primer episodio. El pensamiento y otros desafios pueden ocurrir durante la fase de riesgo de
psicosis a medida que comienzan los sintomas leves. La evidencia sugiere que intervenir en
esta fase puede reducir la intensidad de los sintomas o mejorar la capacidad de los jovenes
para participar en la escuela, el trabajo y la vida.

Fases de la psicosis

- 1
Identificacion e i

Desempeio

Duracion de la psicosis
no tratada

Primer episodio

) - Sindrome de riesgo
Prepsicosis de psicosis

McGlashan, 2001 ﬂMm

Memwmm

La EASA usa una herramienta especifica y detallada llamada “Entrevista estructurada para
sindromes de riesgo de psicosis!? (SIPS)” para determinar si una persona tiene sindrome de
riesgo de psicosis. Es importante sefialar que incluso si el entrevistador de SIPS diagnostica
un sindrome de riesgo de psicosis, no significa que una persona desarrollara un primer
episodio de psicosis. Solo significa que pueden estar en riesgo de desarrollar una de estas
condiciones. Si se completa una SIPS con usted y este muestra que usted esta en riesgo de
desarrollar una de estas condiciones, no se preocupe. Los programas como la EASA han
mostrado éxito en el apoyo a los jovenes a los que se les ha diagnosticado sindrome de riesgo
de psicosis para que sigan en su camino de vida y alcancen sus objetivos. El tratamiento que
reciba con la EASA se centrara en sus objetivos y en ayudar a garantizar que las cosas no
empeoren para usted. El sindrome de riesgo de psicosis no es un diagndstico formal de salud
mental y puede que sea dificil encontrar informacién al respecto. Hable con su equipo de la
EASA sobre cualquier pregunta que tenga sobre el sindrome de riesgo de psicosis.
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¢DE VERDAD ACABO
DE OIR ESO?

iUN MOMENTO!
¢QUE ESTA
SUCEDIENDO?

¢LE PASA
EXACTAMENTE LO
MISMO QUE A MI?

NO PUEDO DEJAR QUE
NADIE DESCUBRA QUE
ESTOY VIENDO COSAS...
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¢POR QUE NO ENCUENTRO UNA
EXPLICACION CLARA DEL
SINDROME DE RIESGO

DE PSICOSIS?
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| CAMBIOS EN COMO SE VEN Y SUENAN LAS COSAS

¢QUE ESTA SUCEDIENDO CON
ESTA COMPUTADORA?
LA PANTALLA NO ESTABA AST
ONDULADA ANTES.

JAAACOOOB, MEEE
PREOOOOCUPAAANNNN
TUUUSSS NOOOTAAASSSS.

[PENSAMIENTOS 0 COMPORTAMIENTO RAROS |

¢CUAL ES EL SIGNIFICADO DE LA VIDA?
¢PODEMOS CONOCER REALMENTE LO QUE
SIGNIFICA SI NO SABEMOS COMO SE
DEBE MEDIR? ¢MEDIMOS SEGUN LA
RIQUEZA? ¢O POR ACCION? ¢O MEDIANTE
LA CALIDAD DE NUESTRAS RELACIONES?

VAYA, SOLTA
EMOCIONARME
TANTO ESTE JUEGO.

R
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iEY, JACOB!iVEN AQUI! IESTAMOS
HABLANDO SOBRE NUESTROS
| PLANES ESTE FIN DE SEMANAI

¢QUE LE PASA SOLO SIGUE
A JACOBR? CAMINANDO... NO SON
MIS AMIGOS...
ESTAN FINGIENDO...

Estos son algunos sintomas frecuentes del sindrome de riesgo de psicosis:
v' Sensibilidad a la luz, al tacto y a los sonidos

Problemas para concentrarse, prestar atencién y con la memoria

Dificultad para entender a los demas y para ser entendidos al hablar

Mayor sospecha y temor sin un motivo conocido

Pensar momentaneamente que ven u oyen algo que no esta ahi

Ideas o comportamientos raros nuevos y diferentes para ellos/as

Dificultades en la escuela, en el trabajo o con familiares/amigos

Alejamiento de personas importantes en su vida

Depresion

Falta de motivacion o energia

Problemas para dormir

AU N N N N N N U N NN

Cambios en el apetito

Es importante entender que, por lo general, es una combinacion de estos sintomas, en lugar
de solo uno, lo que sugiere un sindrome de riesgo de psicosis. Estos sintomas también se
pueden explicar por otras afecciones de salud mental, grandes cambios en la vida, factores de
estrés o pueden ser experiencias tipicas de una persona joven. En la mayoria de las
situaciones, los sintomas del sindrome de riesgo de psicosis comienzan gradualmente, pero
son nuevos y poco caracteristicos de sus experiencias y sentimientos.
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Si le han diagnosticado sindrome de riesgo de psicosis, es importante que informe a su equipo
de la EASA o a sus familiares y amigos de cualquier aumento o mejora de los sintomas. Esto
es importante no solo para aclarar el diagnostico, sino también a fin de que su tratamiento y
servicios con la EASA se puedan adaptar para abordar sus necesidades especificas. La
recuperacion con sindrome de riesgo de psicosis varia segun la persona. Los sintomas del
sindrome de riesgo de psicosis pueden desaparecer con el tratamiento y el apoyo o, en
algunos casos, pueden evolucionar a sintomas de la psicosis. Recibir tratamiento y apoyo de
inmediato puede marcar una gran diferencia para alguien que tiene sindrome de riesgo
de psicosis.

Notas:
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Primer episodio de psicosis o trastorno bipolar con psicosis

La psicosis es una condicion que afecta la capacidad del cerebro de procesar informacion. La
psicosis puede afectar la percepcion sensorial, la capacidad para organizar informacion y la
capacidad para expresar informacion. Hay muchas causas. Todas las personas tienen el
potencial de desarrollar psicosis, por ejemplo, si no duermen varios dias seguidos, si toman
ciertas sustancias o desarrollan ciertas afecciones o0 bien, si experimentan estrés
extremadamente grave y prolongado. La psicosis tiene un componente genético, lo que
significa que los individuos cuyos familiares han experimentado psicosis estaran en mayor
riesgo de desarrollarla ellos mismos. Algunas personas con una vulnerabilidad particularmente
grande al desarrollo de la psicosis tienen que manejarla como una condicién continua. La
psicosis también puede resultar de, o acompafar, un trastorno del estado de animo tal como
depresion mayor o trastorno bipolar (en el que hay cambios draméaticos en el nivel de energia,
los patrones de suefio, el estado de animo y el comportamiento). Programas como la EASA
han demostrado su éxito al apoyar a los jovenes que han tenido experiencias de psicosis a
permanecer en su camino de vida y alcanzar sus objetivos.

Su equipo de la EASA usara una variedad de evaluaciones a fin de identificar el diagndstico
mas preciso para el primer episodio de psicosis. Los programas de la EASA, como otros
profesionales de tratamiento, usan el DSM-5 de la American Psychiatric Association
(Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, 5.2 edicion'®) para clasificar
diagnosticos de primer episodio de psicosis. El tratamiento para los trastornos psicoticos
incluye terapia, medicamentos y otros tratamientos basados en la evidencia en los que su
equipo de la EASA puede especializarse.

A cada participante inscrito en un programa de la EASA se le dara un diagnéstico como parte
de su tratamiento con la EASA. Este diagndstico puede cambiar con el tiempo, y guia el
tratamiento y la informacion y educacion sobre lo que estan experimentando. Los equipos de la
EASA animan a los participantes y a sus familiares y amigos a hacer preguntas al equipo de la
EASA sobre el diagnéstico y el tratamiento. Los equipos de la EASA entienden que las
personas tienen diferentes opiniones, perspectivas y creencias sobre lo que estan
experimentando, y que otras personas de su familia y la red de apoyo también pueden tener
diferentes opiniones y creencias. Los equipos de la EASA tienen en cuenta coémo los
participantes y sus familiares y amigos dan sentido a sus experiencias y saben gue esto puede
cambiar con el tiempo.

Los diagnésticos pueden, y a veces lo hacen, cambiar durante su tiempo con la EASA o
después de su graduacion. Es importante que hable con los miembros de su equipo de la
EASA sobre cualquier cambio en los sintomas que experimente durante su tiempo
con la EASA.

Algunos ejemplos de posibles diagndsticos principales que podria recibir antes de ingresar a
los servicios de la EASA, durante su estancia en la EASA o después de su graduacion son:

Trastorno psicoético breve

El trastorno psicotico breve se diagnostica cuando los sintomas de la psicosis duran menos de
un mes, momento en el que la mayoria de las personas se recuperan por completo. Suele
ocurrir solo una vez y a menudo esta relacionado con un evento estresante.
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Esquizofrenia

Esta afeccibn se diagnostica cuando las personas experimentan cambios en el
comportamiento y otros sintomas, que pueden incluir alucinaciones (ver, escuchar, saborear,
sentir u oler cosas que otros no hacen), delirios (mantener creencias falsas que no
desaparecen), mostrar una pérdida de interés en actividades, pensamiento confuso o habla
desorganizada. Estos sintomas deben durar mas de 6 meses y afectar a su desempefio en el
trabajo o la escuela, asi como afectar a sus relaciones con otros para cumplir los criterios
de esquizofrenia.

Trastorno esquizofreniforme

Un diagnostico de esta afeccion incluye sintomas de esquizofrenia que duran entre 1 y 6 meses.

Trastorno bipolar con caracteristicas psicoticas

Esta condicion se diagnostica cuando las personas tienen cambios extremos en el estado de
animo junto con sintomas de psicosis, tales como alucinaciones o delirios.

Trastorno esquizoafectivo

Esta condicion se diagnostica cuando las personas tienen sintomas de un trastorno del estado
de animo, como trastorno bipolar o depresion, y sintomas de esquizofrenia.

Trastorno delirante

Esta condicion se diagnostica cuando una persona tiene delirios o creencias falsas que no
desaparecen, que duran al menos un mes. Estas creencias podrian ser verdaderas pero no lo
son (por ejemplo, alguien que cree que lo estdn siguiendo o que estan envenenando
su comida).

Trastorno psicético inducido por sustancias

Esta condicion se diagnostica cuando el consumo de sustancias o la abstinencia de
sustancias (como metanfetaminas, cocaina o alucinégenos) causa alucinaciones, delirios o
habla desorganizada.

Otro espectro de esquizofrenia especificado y otro trastorno psicotico o espectro de
esquizofrenia no especificado y otro trastorno psicético

Esta afeccion se diagnostica cuando un individuo experimenta alucinaciones, delirios u otros
sintomas de psicosis debido a una causa desconocida, lo que indica que es necesario recabar
mas evaluaciones para poder ofrecer un diagnéstico claro. Un profesional clinico puede incluir
el sindrome de riesgo de psicosis en esta categoria, pero no es un diagnostico
formal del DSM-5.
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Recuperacion en el primer episodio de psicosis o trastorno bipolar
con psicosis

Regresar a la vida después de experimentar psicosis puede ser un reto y, a menudo, es
gradual. A veces, las personas tienen que volver a aprender cosas cotidianas, como hablar o
hacer un sdndwich. Algunas personas temen que las malas experiencias vuelvan a ocurrir o se
averglenza de las personas que las vieron cuando estaban experimentando psicosis.
Regresar a la vida es un proceso y es Unico para cada persona. A menudo es gradual y no es
un proceso lineal paso a paso. Sin embargo, hay algunas experiencias tipicas que se
describen a continuacion. Estas etapas pueden presentarse en pequefios pasos, y algunas
pueden ocurrir al mismo tiempo o mas de una vez. La recuperacion es diferente para todos.

v’ Las personas pueden pasar tiempo en silencio a solas en el sofa o en su
habitacion procesando lo que ha sucedido. Esto no es pereza; es trabajar para
comprender mejor las propias experiencias. Es entonces cuando las personas
determinan lo que ha cambiado y lo que eso significa para ellas.

v’ Las personas comienzan a querer interactuar con los demas. Comienzan a
experimentar cOmo comunicarse aunque aun les esté costando trabajo. De sus
interacciones con los demas, entienden mas lo que ha cambiado y comienzan a
trabajar en como comportarse con los demas.

v' Las personas intentan estar en entornos sociales mas amplios como un centro
comercial, una iglesia o un gimnasio. Son escenarios del mundo real con otras
personas, pero también son escenarios sin muchas exigencias ni intereses
personales. En estos entornos, las personas afinan las nuevas formas de pensar y
comportarse con las que han estado experimentando, y empiezan a recuperar la
coherencia en su forma de experimentar la vida.

v/ Las personas comienzan a pensar en volver a sus objetivos de vida en entornos
donde hay mayores exigencias y mas en juego. Por ejemplo, volver a la escuela,
conseguir un trabajo o conseguir un nuevo lugar para vivir. Es entonces cuando la
comprension, el reaprendizaje y la puesta a punto empiezan a dar sus frutos y la vida
vuelve a ser normal.

Es muy util e importante para usted y sus familiares comunicarse con su equipo de la EASA
sobre cualquier cambio que vea o experimente con respecto a los sintomas. Esta informacion
permitira que su equipo de la EASA se asegure de estar prestando los mejores servicios para
tratar los sintomas y los desafios que le ayuden a alcanzar sus objetivos. Si empieza a tener
sintomas de psicosis después de un periodo en el que no tuvo sintomas, o si sus sintomas
empeoran, el equipo de la EASA trabajard con usted y sus familiares y personas de apoyo
para tratar los sintomas y poder seguir trabajando a fin de alcanzar sus objetivos
sin interrupcion.

El aumento de los sintomas de la psicosis no significa necesariamente que tendra que ir al
hospital, tener que empezar a tomar medicamentos o tener que cambiar los medicamentos si
ya los esta tomando. Cuanto antes informe a un miembro del equipo de la EASA sobre un
cambio en los sintomas, mejor podran hacer ajustes en el tratamiento para evitar que los
sintomas empeoren. El plan de prevencion de recaidas que usted, su familia y su equipo de
la EASA crean juntos es una parte importante del proceso de prestar atencion a un aumento o
empeoramiento de los sintomas (consulte la seccion Plan de prevencion de recaidas o
el Apéndice D).
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Qué dicen los graduados de la EASA sobre como dar sentido a sus
experiencias y definir los proximos pasos

Al principio, la vida tal como la conocia habia terminado y los sentimientos de ansiedad me
abrumaban. A veces, el inico momento en que salia de casa era para asistir a eventos de la
AESA. A veces dormia hasta veintidés horas al dia. Pero con tiempo y paciencia, y confianza
en el proceso, eso cambié mientras trabajé con la EASA y ellos trabajaron conmigo. La
evolucion no siempre llega tan rapido como a uno le gustaria, pero incluso sin darme cuenta, si
lo hizo. Incluso cuando era dificil imaginar algo que funcionara bien, la EASA me ayudo a
seguir el camino profesional y el futuro que queria seguir. Usted también puede hacerlo, se
lo prometo.

M., persona egresada de la EASA

La EASA puede ser de ayuda para establecer y cumplir sus objetivos para el futuro, y podemos
ayudar a determinar qué es importante para usted.
P., persona egresada de la EASA

No tiene que descifrar todo hoy. Solo puede centrarse en mafiana y dar un paso a la vez.
A., persona egresada de la EASA

L]
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Preguntas para hacerle a mi equipo de la EASA:

Notas:
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Otras afecciones

A veces las personas experimentan otras diferencias en el pensamiento o el sentimiento
ademas de los sintomas del sindrome de riesgo de psicosis o psicosis, por ejemplo, depresion
0 mania. Estas afecciones también son frecuentes entre personas que no estan
experimentando sindrome de riesgo de psicosis 0 psicosis. A veces, estas afecciones,
denominadas “afecciones concurrentes”, pueden agravar el sindrome de riesgo de psicosis o
la psicosis.

Estas son descripciones de algunas condiciones comunes que ocurren conjuntamente:

Depresién

La depresiéon es mas que tener un dia malo o triste. Las personas que se enfrentan
a una depresion experimentan cinco o mas de las siguientes cosas, sin descanso,
durante dos o mas semanas.

Sentirse decaido/a o triste, o tener depresion

No interesarse en cosas que antes eran divertidas o interesantes

Aumento o pérdida de peso a menudo asociados con cambios en el apetito

Hacer muchos movimientos agitados, como caminar de un lado a otro o apretar las manos
Moverse o hablar méas lentamente de lo habitual

Sentirse cansado o culpable sin motivo real

SN NN NN

Pensar mucho en la muerte

\

Problemas para concentrarse
Por lo general, la depresion se trata con terapia o0 medicamentos.

Ansiedad

Las personas que enfrentan ansiedad experimentan una gran preocupacion por las
cosas cotidianas. La preocupacion es tan grande que les resulta dificil vivir su vida.

Algunas formas en que puede aparecer la ansiedad son:

v" Fobia, como el miedo a las serpientes tan fuerte que impide que una persona salga de
la casa, o fobia social a interactuar con las personas.

v" Obsesién, que es un pensamiento, un sentimiento o una sensacidon que sigue
apareciendo incluso cuando no tiene sentido que haya surgido. Por ejemplo, una
imagen perturbadora que se introduce en la cabeza de alguien cientos de veces al dia.

v" La compulsién, que es una necesidad de hacer algo una y otra vez incluso si no tiene
sentido. Por ejemplo, verificar si la puerta esta cerrada una y otra vez, aunque se acaba
de revisar.

Por lo general, la ansiedad se trata con medicamentos o terapia. A menudo, la
terapia se centra en la exposicion gradual a la cosa o algo similar a lo que esta
causando la ansiedad, o en la prevencién de compulsiones no deseadas.
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Mania

Las personas que padecen mania experimentan un estado de animo inusualmente
alto, fuera de control o irritable, y una mayor actividad y energia. Esto ultimo es
necesario para diagnosticar la mania. No es solo un estado de animo alto o una
irritabilidad extrema. Otras experiencias relacionadas con la mania pueden incluir:

v"Un sentido desproporcionado de prepotencia

r 4

v" Insomnio

v" Pensamientos acelerados (pensamientos que vienen en rapida sucesion que no se
pueden desacelerar ni detener)

v' Habla rapida
v/ Saltar rapidamente de un tema a otro

v" Hacer cosas que parecen divertidas o como una buena idea, pero que son realmente
riesgosas 0 que probablemente tengan malas consecuencias, por ejemplo, gastar
mucho dinero cuando no tiene dinero para gastar

Si hay una mayor actividad y energia con varias de las otras experiencias, es posible que le
diagnostiquen un trastorno bipolar. Por lo general, el trastorno bipolar se trata con terapia
0 medicamentos.

zZ Problemas para dormir

Io— Dormir es tan necesario para nuestras mentes y cuerpos como la comida y el aire.
[N Los adultos jovenes necesitan dormir entre 9 y 11 horas por noche. No dormir, o
no dormir bien, puede causar problemas de salud mental y fisica. No dormir lo suficiente
también puede hacer que las cosas con las que una persona esta luchando, como la psicosis,

sean mucho mas dificiles.

Algunos problemas frecuentes del suefio son:
v"Insomnio: no poder conciliar el suefio

v" Narcolepsia: estar supersomnoliento/a durante los momentos en que esta despierto/a

v" Sindrome de las piernas inquietas: dificultad para dormirse debido a una sensacion de
“arrastramiento” en las piernas

v" Apnea del suefio: dificultad para respirar mientras duerme (ronquidos)

Los diferentes problemas para dormir tendran diferentes tratamientos o soluciones.

K) Trastornos por consumo de sustancias

Los trastornos por consumo de sustancias se producen cuando el consumo se
vuelve dafiino y se interpone en el camino de los objetivos de una persona.
“Sustancias” pueden significar medicamentos ilegales, medicamentos recetados, marihuana,
tabaco y alcohol. En el caso de algunas personas, el consumo de sustancias puede provocar
adiccion, lo que afecta a la manera en que las personas piensan, se sienten y se comportan, y
puede dificultar el tratamiento de otras cosas con las que luchan.
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Los sintomas de la adiccion pueden ser:
v" Un fuerte deseo de consumir la sustancia
v Dificultad o imposibilidad de controlar el consumo de la sustancia
v" Seguir consumiendo la sustancia aungque tenga malas consecuencias
v

Lo que hace que el consumo de la sustancia sea mas importante que otros aspectos
de la vida

\

Tener mayor tolerancia (necesita consumir mas para sentir los efectos de la sustancia)

AN

Tener sintomas de abstinencia fisica o psicolégica cuando no consume la sustancia

Hay muchas formas de recuperarse del consumo de sustancias, incluyendo terapia y
programas de apoyo.

A
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Resumen de los servicios y apoyos de la EASA

El programa de la EASA suele durar unos dos afios. Por lo general, los primeros seis meses se
pasan conociéndolos a usted, a sus familiares y a sus personas de apoyo, a sus fortalezas y
objetivos, y trabajando juntos para que pueda superar cualquier desafios importante que tenga
que enfrentar.

El resto del programa se basa en el trabajo que usted hace en esos primeros seis meses.
Durante el periodo de servicio de la EASA de dos afios, asi como después de su graduacion,
tendra oportunidades de aprender sobre usted, conectar con otras personas que comparten
experiencias similares y adquirir habilidades que le ayudardan a avanzar hacia el futuro
que desea.

El tratamiento con la EASA se adaptara especificamente a su diagndéstico y a sus fortalezas y
necesidades. Puede llevar tiempo, pero su equipo de la EASA trabajara con usted para llegar
al diagndstico mas preciso y para dar el tratamiento mas adecuado y basado en la evidencia.
Aunque el programa de la EASA dura dos afios para personas con psicosis de primer episodio
o trastorno bipolar con psicosis, puede durar mas para personas que entran en los servicios de
la EASA con un diagnéstico de sindrome de riesgo de psicosis y pasan a desarrollar un primer
episodio de psicosis. Pregunte a su equipo de la EASA cémo funcionara en su caso si le han
diagnosticado un sindrome de riesgo de psicosis.

Su tratamiento con el equipo de la EASA puede incluir diferentes servicios y apoyos, como:

Evaluacion y tratamiento basados en fortalezas: Se centra en sus activos positivos para
promover el bienestar y la recuperacion.

Terapia cognitiva conductual (CBT): Le ayuda a entender cdmo sus pensamientos y
sentimientos influyen en sus comportamientos. La CBT puede ayudarle a sobrellevar el estrés,
abordar el duelo y aprender nuevas formas de lidiar con los problemas tipicos de la vida.

Entrevista motivacional (Ml): Le ayuda a identificar sus objetivos, qué puede interponerse en
su camino y a alcanzarlos.

Técnicas de reduccion de dafios: Le ayuda a reducir los comportamientos, como el consumo
de sustancias, que pueden obstaculizar su recuperacion.

Capacitacion individual sobre resiliencia (IRT): Le ayuda a alcanzar sus objetivos al
centrarse en las fortalezas y el aprendizaje de nuevas habilidades.

Estrategias para la atencion plena: Le ayuda a centrarse en la conciencia de sus
pensamientos, sentimientos, sensaciones fisicas y entorno para calmarse.

Medicamentos o suplementos: Algunos ejemplos de medicamentos que se pueden recetar a
jovenes con un diagndstico de psicosis incluyen: Abilify, Zyprexa, Risperdal, Seroquel, Latuda,
Invega, Rexulti, Clozaril, Trilafon, Haldol. Pidale a su médico autorizado por la EASA que le dé
informacion sobre estos medicamentos, sus beneficios y efectos secundarios.

Puede haber otro tratamiento basado en la evidencia en el que se especialicen sus
miembros del equipo de la EASA. Pida a sus miembros del equipo de la EASA mas
informacion sobre otro tratamiento y terapia que pueda ser Util para su situacion especifica.
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Fases de atencion de la EASA

Los servicios de la EASA son diferentes para cada persona en funcién de sus necesidades,
fortalezas y objetivos. Sin embargo, las siguientes cinco fases de atenciébn son una guia
general sobre como se parecen los servicios de la EASA durante el periodo de servicio de la
EASA de dos afios y después de su graduacion de la EASA. Cada fase dura generalmente
unos seis meses, pero es muy especifica y Unica para cada persona:

En la fase de evaluacion y estabilizacion, el equipo de la EASA:
v" Se comunicara con usted y su familia/sistema de apoyo principal.

v' Los conocerd a usted y a su familia/sistema de apoyo principal.

v Brindara servicios integrales de evaluacion.

v" Ayudara a completar las pruebas médicas recomendadas (jlo antes posible!).

v' Comenzara el tratamiento para afecciones identificadas, incluidas la psicosis y el
consumo de alcohol/drogas.

v ldentificara fortalezas, recursos, necesidades y objetivos.

v" Comenzara a unirse a las sesiones para participar en el proceso de

grupos multifamiliares.

v’ Estabilizaré la situacion: sintomas, situacién econémica, vivienda, relaciones, escuela,
trabajo, etc.

v' Dara apoyo y educacion a usted y a su familia/sistema de apoyo principal.

v' Ofrecera oportunidades de participacion de pares, conexiones sociales, actividad
fisica, etc.

v Evaluaréa la necesidad de servicios continuos de la EASA.

En la fase de adaptacion, el equipo de la EASA:
v' Le brindara una educaciéon mas amplia a usted y a su familia.
Continuara el tratamiento.
Abordara problemas de adaptacion.
Refinara y probara el plan de prevencion/bienestar de recaidas.

Hara consultas de referencia para recibir tratamiento por consumo de
alcohol o sustancias si es necesario.

Continuara con las sesiones multifamiliares grupales o unifamiliares.
Avanzara de manera proactiva en los objetivos de vida, educacién o vocacionales.

Identificara y establecera ajustes necesarios segun sea necesario en el trabajo o
la escuela.

v’ ldentificara y desarrollara un apoyo econémico y social estable a largo plazo.

v" Ofrecera oportunidades de participacion de pares, conexiones sociales, actividad
fisica, etc.

ASRNENEN
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En la fase de consolidacion, el equipo de la EASA:

En |

En |

v

v
v

Continuara con las sesiones grupales multifamiliares o unifamiliares, continuara con el
apoyo vocacional y educativo y el tratamiento individual.

Continuara ayudandole a alcanzar sus objetivos personales.
Probara y perfeccionara el plan de prevencion/bienestar de las recaidas.

a fase de transicion usted y su familia:

v

AR

Mantendran el contacto con el equipo de la EASA.
Continuaran con las sesiones multifamiliares grupales o unifamiliares.
Participaran en el tratamiento individual y en oportunidades grupales.

Estableceran una relacion continua de tratamiento con nuevos profesionales y
perfeccionan el plan de recuperacion.

a etapa posterior ala graduacion usted y su familia:

v

NSRRI

Continuaran con el grupo multifamiliar en algunas situaciones (pregunte a su equipo de
la EASA sobre este tema).

Continuaran con los profesionales actuales.
Se les invitara a participar en eventos y tutorias de la EASA.
Se les invitara a participar en actividades de planificacion/desarrollo de la EASA.

Participaran en controles periédicos y en la resolucién de problemas con los miembros
del equipo de la EASA en la medida en que sea necesario.
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El periodo de servicio de la EASA

La EASA ofrece diversos servicios y apoyos para usted, sus familiares y sus amigos
(con permiso) durante un periodo de dos afios. La EASA cree que la participacion de familiares
y amigos en los servicios es fundamental para ayudar en su recuperacion y alcanzar sus
objetivos; ademas trabajara con usted para encontrar la mejor manera de que sus personas de
apoyo participen en los servicios. Cada 3 meses usted, sus familiares y amigos (con permiso) y
su equipo de la EASA se reuniran para repasar los objetivos y el progreso y determinar los
proximos pasos para brindarle apoyo en su recuperacion. Esto se conoce también como
planificaciéon del tratamiento o planificacion del servicio.

Los servicios que ofrecen los equipos de la EASA estan a cargo de profesionales capacitados
en el sindrome de riesgo de psicosis Yy la intervencidon de primer episodio de psicosis. Pregunte
a los miembros de su equipo de la EASA sobre los siguientes servicios que ofrecen:

v Inclusién y participacion

Evaluacion, diagnéstico y planificacion del tratamiento individualizados
Evaluacion de fortalezas

Asesoramiento individual y grupal

Grupos multifamiliares y unifamiliares

Educacién y apoyo para personas/familias/sistemas de apoyo primario
Plan de prevencion de recaidas

Planificacion para situaciones de crisis

Informacién sobre derechos y beneficios

Asistencia con habilidades de independizacién para la vida diaria y el trabajo
Informacién sobre recursos y asistencia para conectarse con esos recursos

AN NN N Y U N N N N

Apoyo en entornos escolares y laborales a través de servicios de empleo y
educacién con apoyo

<

Oportunidades para orientar y conocer a otras personas con experiencias similares
Apoyo y educacién sobre medicamentos
Servicios de enfermeria/salud fisica que se centran en el bienestar

Ademas de ofrecer servicios especializados especificos para las necesidades, fortalezas y
objetivos de usted y su familia, la EASA ofrece muchas oportunidades para que las personas
gue participan, las que egresaron, los familiares y las amistades de los participantes se
conecten con otras personas. Su programa de la EASA ofrecera talleres educativos, grupos
multifamiliares y ademas puede incluir otros grupos para jévenes y personas adultas
jovenes, asi como otros grupos para familiares y amigos. También hay oportunidades de
conectarse con las personas que participan de la EASA, los familiares y los amigos después
de la graduacion del programa (ver también: El rol de la conexidén con otras personas en
los servicios de la EASA).
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Talleres educativos

Poco después de unirse al programa de la
EASA, el equipo le invitara a un taller
educativo. En este taller educativo aprendera
sobre las condiciones que trata la EASA, se le
dard una descripcion general de las opciones
de tratamiento (incluyendo los medicamentos)
y el proceso de recuperacién. También
aprenderd sobre habilidades para afrontar
situaciones y comunicarse, y ademas hablara
sobre las pautas para la familia de la EASA.
Usted se reunird con todos los miembros del
equipo de la EASA que daran informacién
especifica sobre los servicios que presta la
EASA, incluyendo grupos multifamiliares o sesiones unifamiliares (ver Grupos
multifamiliares o sesiones unifamiliares). El taller educativo es un entorno relajado donde
puede hacer preguntas y conocer a otros jovenes y sus familiares que estan en el programa.

Cada programa de la EASA suele ofrecer talleres educativos varias veces al afio; sin
embargo, algunos programas mas pequefios de la EASA ofrecen la informacion que
normalmente se da en un taller educativo a usted y a sus familiares y amigos de forma
individual. Su programa de la EASA puede brindarle la informacion en un formato diferente
si es lo mas adecuado para sus necesidades. Consulte con su equipo de EASA sobre los
talleres educativos.

Su taller programado es:

Su contacto con el equipo de la EASA para el taller es:
pd

Grupos multifamiliares o sesiones unifamiliares

Después de asistir al taller educativo, su equipo de la EASA hablara con usted sobre la
participaciébn en grupos multifamiliares (MFG) o sesiones unifamiliares, que son grupos
continuos para resolver problemas basados en las mejores practicas para apoyar la
recuperacién de jovenes que han experimentado sintomas de psicosis'®. Los grupos
multifamiliares o las sesiones unifamiliares son un aspecto muy importante de los servicios
de la EASA y una excelente manera de aprender nuevas habilidades. En grupos de varias
familias, tiene la oportunidad de ponerse en contacto con otras personas que participan en
la EASA. Los miembros de su equipo de la EASA le ofrecen orientacion (también a sus
familiares y amigos con permiso) para el proceso de grupo multifamiliar o sesion unifamiliar
y responden cualquier pregunta que pueda tener.

Su proxima sesion programada de Grupo multifamiliar(MFG)/unifamiliar es:

Su contacto con el equipo de la EASA para sesion MFG/ unifamiliar es:
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Preguntas:

Notas:

A
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Cual es la opinién de las personas que participan y de las que egresaron
de la EASA sobre el enfoque de la institucion:

“La comunidad de la EASA ayuda a
las personas que han experimentado
psicosis a comprender un concepto
mas grande de vida fuera de sus
seres inmediatos. Cuando una
persona tiene psicosis, generalmente
el mundo gira alrededor de ella, pero
la comunidad de la EASA amplia la
perspectiva y nos permite empatizar”.

N., persona egresada de la EASA

Confianza.
Cuanto mas confie en su equipo, mas ayuda podra
“‘Hay una recibir. Vaya a las reuniones familiares, Unase a las
persona que orga_nizaciones. Cor_nt_) participante de la E_ASA, no
| q ; me involucré en actividades durante el primer afio
] € ayuda : porgque sentia vergiienza de mi condiciéon. Cuando
literalmente ) 4| finalmente comencé a participar, me saqué un peso
en todos los \ ; de encima. Conoci a personas que habian tenido
aspectos 3 ' episodios de psicosis y que entendian mis
de su vida” experiencias. Nada me ayudd mas que sentir el
) 1§ '8 acompafiamiento de las personas que entendian la  |§
situacion. Después de un tiempo, no senti vergiienza ||
sino empoderamiento para ayudar a otras personas”. |

“Independientemente

« : 1* I} de cuan oscuras sean
Trabajar con la : Sus experiencias, se
| EASAmeha || pueden usar como
hecho sentir ‘ ‘| herramienta para hacer
- queno estoy ' || cambios positivos en
solo con | el mundo”.

mi experiencia’.

[/

“Su pasado no es lo
que lo define”.
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Qué dicen los miembros del equipo de la EASA sobre su enfoque:

Algo que me gustaria que todas las
personas que participan de la EASA sepan
apenas entran al programa es que a menudo han
escuchado mensajes sobre la necesidad de
asesoramiento o de trabajar con la EASA desde quizas
el hospital o con miembros de la familia, pero asi no es
como abordamos el trabajo en conjunto. Nos veo solo
como dos personas en este camino que transitamos
juntos y cuanto mas podamos colaborar y trabajar en
equipo, mejor podremos trabajar para acercarnos a los
objetivos que se han identificado.

He participado en
actividades con
personas como pintar,
hacer collages,
senderismo, tocar
musica juntos, y otras
actividades de

ese estilo. ' ‘

He ayudado a las personas a 6 6

completar solicitudes,
o también nos hemos
sentado y hemos jugado a
las cartas o a juegos de

mesa que son
sentarnos en una

‘ ‘muv divertidos.
oficina y hablar.

Ir a tomar un café
o salir a comer es

realmente excelente,

también he
ayudado a personas
a llevar a pasear a su

perro o llevarlo a
que lo bafien y
corten el pelo, y

Una de mis partes
favoritas de este
trabajo es que
podemos hacer
muchas mas cosas
gue simplemente

Siento que he aprendido mucho
de trabajar con los jévenes que
veo todos los dias en mi trabajo

también a tiendas de con la EASA, y es realmente
un privilegio.

comestibles
0 a Goodwill.
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La filosofia de la EASA sobre tomar decisiones

La EASA cree que las decisiones sobre el tratamiento, asi como otras decisiones que se
adopten durante el tratamiento, deben tomarse junto con los jovenes, sus familiares
(con permiso) y los miembros del equipo de la EASA. Esto significa que una persona joven
y sus familiares reciben informacién y opciones sobre diferentes temas de los miembros del
equipo de la EASA, tienen la oportunidad de explorar estas opciones, comunican sus
necesidades, preocupaciones y preferencias, y luego todos hacen un plan juntos basado en
esa informacioén. Este tipo de proceso para tomar decisiones se llama “toma de decisiones
compartida”, o SDM*,

Se trata de un proceso abierto y transparente que implica que los jévenes y sus familiares
entiendan los beneficios y riesgos de las diferentes opciones y tomen una decision juntos.
Los equipos de la EASA usan este proceso para orientar la toma de decisiones durante el
tiempo que una persona estd en la EASA. Este proceso se utiliza para tomar decisiones
informadas sobre la medicina y el tratamiento, asi como para facilitar la toma de decisiones
en otras areas que son tipicas para los jévenes y los adultos jovenes. Esta idea puede
aplicarse a otros aspectos de la vida de una persona joven ademas de las decisiones de
atencion médica, por ejemplo, cuando trabaje con su equipo de la EASA para hacer un plan
para la escuela que respete sus necesidades, valores y preferencias, al decidir si revelar o
no una condicion médica en el trabajo, si vivir solo o con compafieros de habitacién, o como
seguir participando en la escuela o el trabajo después de que los sintomas hayan
aumentado, etc.

Con este método, las personas y los profesionales que trabajan con ellas se comunican
entre si y crean un plan juntos basado en:

v" Lo que es importante para la persona

v' La comprensién mutua de todas las opciones

v' La comprensién mutua de las ventajas y desventajas de cada una de esas opciones
Esta es una manera de tomar una decision informada sobre la atenciéon médica y los

servicios, que respeta tanto las prioridades de la persona como la experiencia
del profesional.

%
® ™ Quétipo de decisiones podria tener que tomar?

Durante su participacion en el programa de la EASA, podria ser necesario que tome
decisiones con su equipo, familiares y personas de apoyo, personal médico u otro
profesional médico fuera de la EASA. Estas son algunas decisiones comunes que toman los
participantes de la EASA:

e Cuales son los objetivos del plan de recuperacion o los tratamientos. Por
ejemplo, ¢ el objetivo es reducir la ansiedad o poder completar las tareas a tiempo?

e Cudles son los resultados esperados o los resultados finales del plan de
recuperacion o los tratamientos. Por ejemplo, cuando tome un nuevo
medicamento, ¢ deberia esperar dormir mejor y, si es asi, cuando y cuanto mejor?
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e Qué aspectos especificos estan incluidos en un plan de recuperacion o
tratamiento. Por ejemplo, ¢esta incluido ser fisicamente activo o tomar
medicamentos para la ansiedad, o quizas tener asesoramiento profesional? O es
probable que parte del plan incluya grupos multifamiliares o empleos con asistencia.

e Asi tome o no medicamentos, y si lo hiciera, cual es el mejor medicamento
para usted.

e Qué profesionales estan disponibles para consultar. Esto significa elegir qué
funciones debe tener su equipo de la EASA; por ejemplo, si debe o no agregar un
terapeuta ocupacional. También significa que puede suspender a nuestro médico y
encontrar uno nuevo si esta conforme.

e Quién es el responsable de los trabajos en el plan de recuperacion o el
tratamiento. Por ejemplo, ¢un terapeuta ocupacional se ocupara del plan o usted
lo hara?

sl W

¢Ladecision sigue siendo mia?

Tomar decisiones juntos no significa renunciar a lo que usted quiere ni a lo que le importa.
Sus necesidades, valores y preferencias se cumplen y respetan. Al igual que la
autodeterminacion y los objetivos, el hecho de que otras personas trabajen con usted o
le brinden su apoyo no significa que renuncie a su capacidad de estar a cargo de sus
propias decisiones. Su cuerpo y mente son suyos, y es su decision cual debe ser el
tratamiento. Tiene derecho a:

v" Saber cudles son sus tratamientos

Saber qué deben hacer sus tratamientos

Conocer los posibles riesgos y beneficios de sus tratamientos
Formar parte de la decisién de qué tratamientos probara y cuando

Compatrtir la definicion de cédmo sabra si sus tratamientos estan funcionando

RN

Definir los objetivos y resultados de sus tratamientos. Por ejemplo, algunas personas
pueden querer reducir los sintomas, pero otras pueden querer aprender a vivir con
sus sintomas con mayor tranquilidad. Algunos objetivos del tratamiento pueden no
tener nada que ver con los sintomas, por ejemplo, que usted salga con amigos con
mas frecuencia o aprenda un nuevo pasatiempo.

J
o 4

4 Cuatro partes de las filosofias de toma de decisiones compartida

Para que la toma de decisiones compartida funcione de la mejor manera, usted y el
profesional deben estar de acuerdo en cuatro aspectos. Puede llevar un tiempo que se
conozcan lo suficientemente bien como para llegar a un acuerdo. Eso esta bien; este tipo de
toma de decisiones puede demorar tiempo en adaptarse y, por suerte, no suele haber
apuro. TOmese el tiempo que necesita para expresar lo que piensa y escuchar lo que opina
el profesional y acepte lo siguiente:
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1. Preferencias individuales: EIl profesional entiende sus preferencias y lo que es
importante para usted, Y usted comprende las preferencias del profesional y lo que
considera importante.

2. Objetivos: Usted y el profesional deben conocer conjuntamente lo que intentan
lograr con los tratamientos.

3. Naturaleza del tratamiento o la intervencion: Usted y el profesional deben conocer
conjuntamente qué tratamientos se estan probando y las ventajas y desventajas.

4. El rol de las demas personas: Usted y el profesional deben haber compartido el
conocimiento de los roles que desempefian las personas a su alrededor en los
tratamientos. Esto incluye el rol que tiene usted y el profesional, asi como el de otras
personas en su vida, como la familia y otros profesional, otros apoyos y los miembros
del equipo de la EASA.

%8651 ' ®a\

Para que resulte util que las personas tomen decisiones juntas, los participantes y
profesionales deben tenerse confianza. La confianza puede tardar un tiempo en
construirse. A veces, dependiendo de las personas involucradas, puede resultar dificil y a
veces nunca sucede. Esta bien tomarse un tiempo para establecer una relacién con su
profesional. También esta bien cambiar de profesional si, incluso después de un buen
tiempo, no se tienen confianza (si hay otro profesional disponible).

Toma de decisiones, confianza y respeto

Para que este tipo de toma de decisiones funcione mejor, los profesionales también
deben poder escuchar y respetar los deseos de la persona, y también dar un paso al
costado y dejar que tengan autodeterminacidon con respecto a sus decisiones. No
todos los profesionales son buenos en esto. Si después de un tiempo y esfuerzo el
profesional no respeta su toma de decisiones, esta bien que busque a un profesional nuevo
(si hay otro disponible).

¢, Debo tomar
medicamentos?

¢,Cuales son
los beneficios?

¢,Cuales son
algunos

impedimentos

o desafios?

¢cuanto

costara?
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Los medicamentos pueden ser muy empoderadores si la decision la toma en verdad la
persona. La presion puede ser sutil. La informacion se puede acumular para que parezca
la Gnica opcidn. Si una opcién no funciona, es importante explorar otras que si lo hagan.
Tomaremos decisiones con las que otros no estén de acuerdo, y es importante que
podamos ser honestos y hablar de nuestras decisiones sin sentirnos avergonzados,

culpados 0 amenazados.

En un equipo de tratamiento
de la EASA, usted trabajara
para lograr su bienestar
general, y deberia intentar
colaborar y considerar los
puntos de vista de otros
participantes, asi como los
de su equipo. Cada persona
en su equipo tiene un rol
diferente; esto significa que
pueden tener opiniones
diferentes sobre lo que es
adecuado para usted. El
compromiso  puede  ser
necesario, incluso con los
familiares. Recuerde que es
todo para su futuro.

propia voz.

€aso a su instinto.

S., persona egresada
de la EASA

Puede ser muy importante que comparta la
perspectiva de su situacion, especialmente si se trata
de alguna cuestion que le genera incomodidad. Fui a
una cita con el médico que hace recetas para alguien
con quien trabajo y pensé que la consulta iba bien.
Pero después me di cuenta que para el profesional no
estaba bien y que en verdad se sentia muy incobmodo.
Entonces, cuando lo supe, pudimos armar un plan
juntos para analizar esas preocupaciones con el
profesional médico que receta y, por esto, pudimos
entablar una mejor relacion entre nosotros, una mejor
autocomprension y autoafirmacion para él.

Linnea, miembro del equipo de la EASA

MANUAL PARA PARTICIPANTES DE LA © EASA9.2019v. 1

Participante de la EASA
(Articulo sobre el punto focal del Consejo de Liderazgo para Adultos Jovenes de la EASA)

Es importante que (los jovenes) puedan tener su

Padre/madre de la EASA

hablar con solo un .miembro del equipo, debe hacer

N., persona egresada de la EASA

Puede ayudar escribiendo una
pregunta antes de tener
reuniones con el profesional o
su equipo de la EASA vy
dandonos informacién sobre
cualquier efecto secundario o
problema que esté teniendo,
cualquier pregunta que tenga;
gueremos saber

realmente
cOmo se esta sintiendo y qué
es lo esta trabajando y lo
que no.

Megan, miembro del equipo
de la EASA
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Compartir sus experiencias e informacion con otras personas

En general, la palabra "revelacion" significa dar a conocer informacion previamente
desconocida. Sin embargo, esta palabra también se usa de manera especifica para contar a
alguien sobre una experiencia o diagnostico de una afeccion, discapacidad o diferencia,
como sindrome de riesgo de psicosis 0 psicosis.

En algunos casos, revelacion podria ser del diagndstico médico que tiene. Por ejemplo, para
recibir ajustes razonables, debera revelar su diagnéstico a servicios por discapacidad del
instituto o la universidad, o al departamento de recursos humanos en el trabajo (aunque no
a sus maestros, supervisores ni a nadie mas).

Esta revelacion solamente puede ser una parte de su experiencia. Por ejemplo, podria
contar a una persona cercana a la que no le ha hablado por un tiempo porque tenia
problemas para comunicarse (no porque no le importaba), sin nombrar un diagnéstico. O
podria compartir una experiencia que tuvo con una clase de psicologia, cuando otros
estudiantes no entienden muy bien cémo seria.

Una persona egresada de la EASA describe la divulgacibn como un proceso de
“"intercambio estratégico".

Sty
¢, Cuéando debo revelar mi diagndéstico o experiencia?

La revelacion es muy personal. Las distintas personas toman diferentes decisiones sobre
si revelar alguna informacion. Todos tienen limites diferentes y deben considerarlos.

Con el hecho de contarlo, usted puede:

v' Ayudar a alcanzar sus metas. Por ejemplo, ¢necesitara cambios en el lugar de
trabajo para conservar el puesto o necesitard mas tiempo en las pruebas para
terminar la escuela (ajustes razonables)? ¢Necesitara acceso a servicios que solo
estan disponibles para personas con un diagnéstico o experiencia de sindrome de
riesgo de psicosis 0 psicosis?

v Ayudar a mejorar una relacién. Por ejemplo, si un amigo no sabe, podria
malinterpretar su comportamiento como que le cae mal, en lugar de que solo
necesita algo de tiempo para aclarar las cosas.

v" Procurar que las cosas sean mas o menos seguras para usted. Por ejemplo, si
esta en riesgo de perder su trabajo si no se lo cuenta al sector de recursos humanos,
o si la revelacién podria poner en riesgo que alguien le lastime.
Preguntas que debe hacerse antes de contarlo para poder tomar la decision:
v' ¢ Qué podria ser positivo para que esta persona sepa mi diagnéstico?
v' ¢El hecho de contarlo mejorara la comunicacién y la comprensién entre esta
personay yo?
v' ¢ Contarlo podria causar algin efecto negativo?
¢ Es este el mejor momento para que revele mi diagnéstico?

v’ ¢Cbémo podria reaccionar esta persona si se lo cuento? ¢Tengo la capacidad de
hacer frente a la reaccion?

\
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¢,Cuales son algunas de las ventajas y desventajas de contarlo?

Deberé considerar sus riesgos y sus beneficios para saber qué es lo correcto para usted. Estas
son algunas ventajas y desventajas comunes. Este es otro tema del que puede hablar con su
equipo de la EASA.

Posibles beneficios

v' Comprensién, aceptacion y apoyo. Saber su diagnéstico puede ayudar a que otros
lo/a entiendan mejor y le den mejor apoyo. Con el hecho de conocerlo, se puede lograr
una sensacion de aceptacion.

v Comunicaciéon. Saber su diagnéstico puede ayudar a otras personas a interpretar
correctamente lo que usted dice y hace. Asi puede ayudarlas a comunicarse mejor
con usted.

v" Ajustes. Si lo cuenta, puede pedir cosas que le ayuden a acceder a la escuela, el
trabajo y la comunidad.

v' Servicios y beneficios. Algunos servicios o beneficios (como becas o servicios
vocacionales) podrian estar disponibles solo para personas que han experimentado el
sindrome de riesgo de psicosis 0 psicosis, 0 que tienen otro diagndstico que
sea elegible.

v" Cambio social mas amplio. Cuanto mas abierta sean las personas sobre algun tema,
mas normal serd en la sociedad. Esto puede contribuir para que las personas sean mas
aceptadas en el futuro.

Posibles riesgos

e Incomprension. Es posible que otras personas no sepan mucho sobre el sindrome de
riesgo de psicosis 0 la psicosis y pueden malinterpretar lo que es o cémo se aplica
a usted.

e Mal juicio de sus capacidades. Otras personas pueden subestimar o juzgar mal lo que
puede hacer por falta de comprension sobre el sindrome de riesgo de psicosis 0
la psicosis.

e Falta de apoyo. Es posible que otras personas no le den su apoyo después
de enterarse.

e Escepticismo. Es posible que algunas personas no crean su diagnostico si ho se
adapta a su capacidad de comprension limitada sobre como son las personas que
tienen psicosis.

e Pérdida de confidencialidad. Las personas que no estan obligadas por ley a proteger
su privacidad podrian contar a otras personas lo que usted revela. Por ejemplo, si le
cuenta a la persona que se sienta a su lado en la sala, podria contarle a toda la clase.

3

¢, Tengo que contarlo en el trabajo o en la escuela?

No tiene que informar a su empleador ni a su escuela sobre su experiencia o diagnéstico de
sindrome de riesgo de psicosis, psicosis ni sobre ningun otro diagndstico médico que tenga.
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Sin embargo, si quiere que se hagan cambios en el trabajo o en la escuela para mantener
un trabajo o permanecer en la escuela (ajustes razonables), debera contarlo. Esto se debe a
gue las leyes que exigen a las empresas y las escuelas a hacer esos cambios (la Ley de
Estadounidenses con Discapacidades [ADA] para el empleo y las escuelas superiores, y la
ley IDEA para la escuela secundaria) requieren divulgacién. Sin embargo, no necesita
revelar informacién a sus jefes, profesores ni compafieros de trabajo. Por lo general, hay
alguna personas en el area de recursos humanos o servicios por discapacidad que se
encargan de este asunto.

Estas leyes también estan pensadas para proteger a las personas con discapacidades de la
discriminacién en el lugar de trabajo o en la escuela. Se supone que deben dar a las
personas la misma oportunidad de triunfar. Se supone que estas leyes previenen que se
despidan o echen a las personas de la escuela por lo que revelan. Sin embargo, la
existencia de una ley no siempre garantiza su cumplimiento.

Si le preocupa o tiene curiosidad por si debe revelar informacion en el trabajo o la escuela,
hable con su equipo de la EASA sobre sus inquietudes.

—
{ }

Consejos pararevelar informacion

No hay una formula magica para revelar su diagnéstico, pero estos consejos han sido Utiles
para algunas personas.

v" Pruebe a las personas por sus reacciones para saber si es seguro contarles.
Por ejemplo, podria mencionar que conoce a alguien que ha tenido psicosis y ver si
responde positiva 0 negativamente a lo que le cuenta.

v" Indique su experiencia o diagnostico de sindrome de riesgo de psicosis 0 psicosis
claramente y con confianza.

v/ Comparta sus fortalezas.

v' Comparta sus retos y algunas soluciones en las que esta trabajando.

v" Comparta su plan de recuperacion y lo que ha logrado.

v" Recuerde a sus familiares y amigos que usted sigue siendo la misma persona.

v" Manténgase fuerte si las personas no responden de la manera que esperaba. Las

personas suelen entender mejor las cosas después de que lo piensan un tiempo.
Intente ser paciente y siga informando a las demas personas sobre usted y sus
necesidades, aunque lo haga de a poco.

BGam ¢ Qué puedo hacer si las personas que son importantes para mi
reaccionan mal a mi diagnostico?
Algunas personas pueden reaccionar con desconfianza, hostilidad u otros sentimientos

negativos. Esto puede ser hiriente o incluso traumético. Es importante encontrar fuentes de
estimulo y fuerza.
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Estas son algunas opciones:

v
v
v

ANEEAN

AN

Busque el consejo de un asesor o terapeuta de confianza.
Busque el apoyo de una persona cercana o familiar de confianza.

Busque orientacion de un pastor, sacerdote, rabino u otra figura religiosa o espiritual
de confianza.

Busque apoyo de otras personas que hayan tenido experiencias similares a la suya.
Busque a otros miembros de la comunidad de la EASA.

Busque libros o blogs escritos por personas que han tenido el sindrome de riesgo
de psicosis 0 psicosis, o libros de autoayuda que hagan hincapié en ayudar a las
personas a superar épocas dificiles.

Lleve un diario o blog con los sentimientos que tiene a diario para que pueda tener
una manera segura de expresar sus dolores o frustraciones.

Ofrezca a la persona mas informacion sobre la psicosis.

Escriba una carta 0 mantenga una conversacion con la persona sobre sus experiencias.

Dele tiempo a la persona para que piense. La revelacién puede tomar a otras
personas por sorpresa.

MANUAL PARA PARTICIPANTES DE LA © EASA9.2019v. 1
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Mensajes de personas egresadas de la EASA

Consejos y experiencia sobre la revelacidén de personas egresadas de la EASA:

“Uno, sea consciente cuando se lo cuente a amigos o familiares. Si los ha escuchado decir
cosas negativas sobre trastornos que incluyen la psicosis en otro momento, el hecho de
contarlo puede generar tension entre los dos. Sin embargo, esto también podria ser una
experiencia de aprendizaje para ellos. Solo tenga en cuenta la forma en que puede afectar
su seguridad personal y emocional el hecho de contarlo. Cuando lo conté en el pasado, he
recibido respuestas que van desde la desconfianza, el miedo y el apoyo y la comprension a
gran escala. A veces nunca se sabe como responderan las personas y uno debe estar
preparado para eso.

Dos, en el trabajo y en la escuela puede ser relevante contar su experiencia si pide ciertos
ajustes. También puede ser util en ciertas situaciones, por ejemplo, cuando trabaja como
especialista en apoyo entre pares o esta en una clase de psicologia donde se habla sobre la
psicosis. Y tres, contarselo a otras personas puede ser una parte esencial de la planificacion
[ante una recaida] o asegurarse de que los sintomas futuros no se interpongan en el estilo
de su vida”.

- N., persona egresada de la EASA

“Me tomo algun tiempo empezar a abrirme y decir: 'Soy bipolar, he tenido psicosis'. Pensé
qgue las personas me juzgarian, pero me sorprendi. La mayoria quiere saber mas sobre el
tema. La mayoria de la gente no sabe en verdad qué es la psicosis. Cuanto mas lo hablé
con otras personas, hubo mas que se informaron y empatizaron. No todas las personas lo
reciben bien, pero la mayoria esta dispuesta a escuchar. Y son increibles!”

- A., persona egresada de la EASA

“Cuando tuve mi primer episodio maniaco, pensé que no habia salida. Pero mi padre me
dijo: 'el diagnéstico es solo una parte de quién eres. Es mucho mas que un rétulo y no tienes
por qué transitarlo en soledad. Estoy aqui para acompafarte'. Eso fue verdaderamente
profundo y me dio esperanzas”.

- Participante de la EASA

“Contar nuestros sintomas puede ser una experiencia aterradora y con razén. Con el
estigma que existe hoy, nunca se sabe cOmo reaccionara una persona. Es casi una
contradiccion, porque hablar de estas experiencias puede ser lo mas util para sentir alivio. A
principios de mi 'recuperacion' pensé que necesitaba contar a las personas sobre mis
experiencias. Yo pensaba que si no lo hacia, las personas se darian cuenta de alguna
manera. Al analizar mi experiencia de revelar mi situacién, he descubierto que me fue
importante identificar primero a una persona que me parezca confianza y honesta, asi fuera
en el trabajo, la escuela o la vida diaria. Estas eran las personas que yo sabia que la noticia
les caeria bien. Esta bien tener cuidado en cuanto a quién uno elige para compartir estas
experiencias. No es una persona mas a la que se le cuenta algo”.

- M., persona egresada de la EASA
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Identidad del adolescente y del adulto joven

¢, Qué es identidad?

Tener un sentido de identidad es una parte esencial de ser humano. La palabra identidad se
refiere al sentido que tiene una persona de si misma. Las diferentes experiencias de vida
influyen en el sentido que va adquiriendo una persona. Esas experiencias de vida pueden
abarcar donde vive una persona, la cultura o las culturas a las que pertenece, el tipo de
relaciones que tiene con los deméas y el mundo, y muchas otras experiencias de vida. Los
pensamientos, sentimientos, vision del mundo, valores y creencias de una persona también
influyen en su sentido de identidad. La sensacion de identidad cambia a lo largo de su vida'.

El significado que una persona joven da a sus experiencias de vida tiene un rol significativo
en como se desarrolla y crece ese sentido de identidad® > 6. Los significados son "las
respuestas de las personas cuando reflexionan sobre si mismos en un rol, ya sea social y
personal’l, Por lo general, el sentido de identidad de una persona joven es sobre como se
ve a si misma, al mundo y al lugar que ocupa alli >.

La identidad se basa en el rol que tiene una persona en la sociedad (por €j., un nifio,
estudiante, hermano, una actriz), a qué grupos pertenece esa persona (por ej., un equipo
deportivo, un club, una comunidad religiosa, un grupo comunitario LGBTQIA) y las
caracteristicas Unicas de cada persona. Las personas tienen diferentes identidades al
mismo tiempo (por ej., un adolescente que cuida a niflos mas pequefos, practica un
deporte, es guitarrista y hace trabajos voluntarios podria identificarse como: nifiero,
deportista y musico). Cuando las personas atraviesan cambios en la vida, esto afecta a su
sentido de identidad 411,

¢, Qué sucede con mi sentido de identidad como adolescente o adulto joven?

La adolescencia y la edad adulta joven son etapas de la vida en que el sentido de identidad
de una persona experimenta su crecimiento mas concentrado y rapido.

Normalmente, la adolescencia (entre los 14 y 18 afios) es un momento en el que una
persona explora su sentido de identidad y la manera en la que influye en sus decisiones de
vida (por €j., en amistades, pasatiempos, opciones de citas, preferencias espirituales y
religiosas, etc.). Durante la edad adulta joven (entre los 18 y 25 afios), lo que la persona
descubre sobre su identidad cuando era mas joven comienza a tomar forma de manera mas
claro y nitida.

La mayoria de las experiencias de vida que vive una persona durante este tiempo influyen
en como alguien percibe y forma su sentido de quién es como persona. El sentido de
identidad de un adolescente y el significado que se le da a su identidad (por ejemplo: Soy
una persona agradable) han demostrado que tienen su influencia en el desarrollo positivo
de la sensacion de bienestar. Tener un sentido de identidad valorado y positivo cuando
pasa por momentos dificiles puede ayudar a protegerlo de las posibles consecuencias
negativas de esas experiencias complicadas. Esto podria compararse con atravesar un
momento dificil y aprender mas sobre el sentido del propdsito que tiene en la vida y tener la
sensacion de que usted crecié de alguna manera que le resulta valiosa a partir de esas
experiencias dificiles*>.

El crecimiento de su sentido de identidad abarca un poco de reflexiéon y creacion de sentido. Las
interacciones de una persona con su entorno social, fisico y economico mas amplio informan e
influyen en el sentido que tiene una persona sobre en quién se esta convirtiendo como personas>.
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¢ Qué podria ser diferente para miy como esté creciendo mi identidad desde que he
tenido el sindrome de riesgo de psicosis o la psicosis?

iExcelente pregunta!

Los joévenes que experimentan psicosis o tienen el sindrome de riesgo de psicosis, al igual
gue sus pares de la misma edad que no tienen estas experiencias, estan desarrollando su
sentido de identidad. Eso incluye tener los mismos tipos de reflexiones, experiencias y
procesos de creacion de significado. Lo que probablemente sea diferente para los jovenes
gue tienen psicosis o sindrome de riesgo de psicosis y estan desarrollando su sentido de
identidad, es que tienen situaciones de vida nuevas e inesperadas para generar sentido e
incluir en quiénes se estan convirtiendo al mismo tiempo que exploran las preguntas,
preocupaciones y experiencias tipicas que sus comparferos del mismo grupo etario. (Por
ejemplo: tener que decidir si comenzar o no un nuevo trabajo o busca a alguien que le
interese a nivel romantico).

El desarrollo de la psicosis es un cambio significativo en la vida de una persona joven e
influye en su sentido de identidad y creencias sobre quién es como personal. Los jévenes
que estan desarrollando su sentido de identidad y experimentando psicosis probablemente
sean mas vulnerables a que ese sentido de la identidad se vea afectado por su experiencia
sobre el estigma y el juicio social.

Cuando se desarrolla la psicosis, usted podria ser mas vulnerable a tener experiencias de
vida e interacciones con otras personas y la sociedad que le dan la sensacion de que no
puede avanzar. Esa sensacion de no poder avanzar podria ser que no esta convirtiéndose
en la persona que querria o que no recibe las mismas clases de mensajes positivos sobre
quién es usted que recibia antes de experimentar la psicosis.

Recibir el apoyo de las personas de confianza para ayudarle a que todas sus experiencias
de vida tengan sentido y darle una mano con las experiencias de juicio o estigma en verdad
pueden ayudarle a convertirse en la personas que realmente es. Tener el apoyo y la
oportunidad de sentirse validado, comprendido y aceptado para tomar conciencia de la
psicosis de manera tal que se adapte a usted puede ayudarle a incluir estas experiencias de
forma que le resulte util como la persona Unica que es®*.

¢ Qué puedo hacer yo y otras personas para ayudar a desarrollar mi sentido
de identidad?

e Aprenda sobre el desarrollo tipico de la identidad, por usted. De esa manera puede
actuar por si solo/a y, con el apoyo adecuado, diferenciar qué clase de experiencias
tendra con mayor probabilidad por ser joven y estar en etapa de desarrollo, y qué
tipo de experiencia podria estar mas relacionado con el desarrollo de la psicosis.

o Con esto usted puede identificar y manejar la comprension sobre estas
experiencias y asi fortalecer su perspectiva.

e Identificar a las personas en su vida y en su equipo de la EASA que le hagan
preguntas sobre su vida, sus esperanzas y suefios para el futuro, sus amigos, sus
relaciones intimas, sus creencias espirituales y religiosas, su vision del mundo y
sus valores.

o Trate de incluir a personas que compartan similitudes y diferencias con sus
creencias, vision del mundo, pensamientos y sentimientos sobre problemas
de vida. jEste tipo de conversaciones y relaciones que permiten similitudes y
diferencias pueden en verdad ayudarle a desarrollar su autopercepcion!
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Aprenda sobre el estigma y las causas de su existencia.

o Revise la descripcién y comience a decidir qué personas en su vida y en su
equipo de la EASA siente que lo acepta por como es. Piense en las personas
y los grupos de personas en los que se siente comodamente, como si lo
escucharan sin juzgarlo, y que cuando sienta que lo estan juzgando, esté
dispuesto a escuchar y hacer las correcciones que corresponden.

¢, Qué se puede hacer para protegerme del estigma que limita a la persona en la que
me estoy convirtiendo?

Probablemente haya muchas opciones. Estas son algunas ideas para comenzar o
complementar a lo que ya esta haciendo.

Qué es el estigma

Es importante definir la palabra estigma antes de seguir examinando como ayudar a que las
experiencias del estigma sean menos estresantes.

El estigma es un término que se usa para describir las interacciones sociales que
llevan a la exclusion de una persona de sus grupos sociales tipicos.

Cuando una persona o grupos de personas son percibidos o identificados como
diferentes de los grupos de personas o instituciones sociales mas aceptados (por
ejemplo, peliculas, medios de comunicacion, escuelas y otros espacios), quedan
expuestas sentir el estigma.

o Por ejemplo, un adolescente se identifica como ateo y vive en una
comunidad donde todos los demés se identifican con una religion especifica;
0 si un grupo de adolescentes se identifica como GOTICO o EMO vy asiste a
una escuela donde sus compafieros identifican a todos como populares.

Con el tiempo, sin la ayuda para que esto no suceda, las personas pueden
internalizar el estigma.

o Lainternalizacion del estigma no siempre es obvia para la persona que tiene
esa experiencia 0 para otras personas. Se puede percibir en los
pensamientos, creencias, comportamientos y emociones de una persona. Un
ejemplo de esto es: Mi orientacion sexual es bisexual. Debo haber sido
victima de abuso cuando era nifio. No deberia presentarme al trabajo en la
camara de comercio local. Me siento triste por haber desordenado mi vida
porque soy bisexual.

Cuando alguien internaliza el estigma, su sentido de identidad se ve
afectado negativamente.

Las personas que tienen estigma pueden perder relaciones sociales importantes y
guedar excluidas de oportunidades de vivienda, empleo, recreacion, educacion,
relaciones sociales y romanticas.

Los pensamientos y sentimientos dificiles de una persona (como el miedo, el sentido
de la proteccion, ansiedad, creencias sobre haber hecho algo mal para causar
psicosis, culpa) sobre la psicosis y las preocupaciones relacionadas con el estigma
pueden hacer que esa persona o la familia de esa persona no busquen los servicios
de salud mental que podrian necesitar.
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El estigma sucede en las relaciones sociales (ver también Compartir sus experiencias

e informacidn con otras personas)

Los mensajes estigmatizadores se pueden comunicar en interacciones sociales
como conversaciones y en mensajes no hablados como lenguaje corporal,
expresiones faciales y tono de voz.

Es habitual que una persona o un grupo de personas envie involuntariamente
mensajes que estigmatizan las diferencias.

Es probable que los profesionales de atencion de salud mental, desde asesores
hasta psiquiatras, envien mensajes estigmatizadores no intencionados a
Sus pacientes.

Problemas que le podria generar el estigma

Su principal “trabajo” de desarrollo durante la adolescencia y la edad adulta joven es
desarrollar su sentido de identidad.

Para poder desarrollar ese sentido para que sea auténtico y represente quién es
realmente, es importante participar en actividades de la vida que le ayuden a
aprender y crecer en sus creencias, vision del mundo, pensamientos, sentimientos y
en la vida en general.

Esto incluye tener oportunidades para explorar sus similitudes y diferencias en las
relaciones sociales y con las instituciones sociales que es poco probable que
juzguen o no lo hagan, segun sus diferentes experiencias.

Si no se aborda, el estigma puede hacer que un joven que experimenta psicosis
guede fuera del tipo de oportunidades sociales a las que los jovenes que desarrollan
el acceso a la psicosis y participan en ella les ayuden a crecer.

Estas experiencias podrian convertirse en mensajes perjudiciales sobre el valor y la
identidad de una persona.

¢De qué manera la EASA puede ayudarme a desarrollar mi sentido de laidentidad?

Usted y una persona de su equipo de la EASA pueden analizar formas de identificar
que otra persona o grupo de personas confirme quién es usted y las personas o
grupos de personas que se comportaran de una manera que no sea valida.

A partir de ahi puede tomar decisiones sobre su vida social y con quién quiere
pasar tiempo.

Conozca las raices del estigma y por qué existe. Tener conocimiento sobre el
estigma ha ayudado a otros jévenes vulnerables a ser juzgados y excluidos por otras
personas para que algunas de estas experiencias sean menos personales. Con
estas herramientas, usted se autoprotege para que las malas experiencias no le
afecten profundamente o directamente no le afecten’.

Informe a las personas como quiere explicar el motivo de formar parte de la EASA.
Por ejemplo, en lugar de decir que es psicotico, puede decir que escucha voces que
se interponen en el camino de desempefiarme bien en la escuela.

Hagase tiempo para dar sentido a todas las experiencias que ha tenido y sigue
teniendo. Al darse tiempo y espacio para hacerlo, usted puede encontrar formas de
adaptar estas experiencias de vida, incluida la psicosis, a su identidad de una
manera que funcione para usted y se sienta apoyado en quién se esta convirtiendo
COMo persona.
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e Comente con honestidad a su equipo de la EASA sobre su experiencia de sentirse,
escucharse, comprender y aceptar. Con esto, seguird recibiendo apoyo de maneras
qgue le hagan sentir bien y ajustar cualquier enfoque que no le haga sentir bien y que
le haga dafio a su percepcion sobre si mismo. Por ejemplo: Comentarle al médico que
cuando le decian no podia tener éxito en la vida sin tomar medicamentos podria haber
sido limitante o insultante sin que el profesional se diera cuenta. Adelante, digaselo si
siente la seguridad de hacerlo. De esa manera, el profesional médico tiene la
oportunidad de cambiar su mensaje y método cuando esté con usted.

e Sepa que usted y su familia pueden o no compartir las mismas preocupaciones sobre
el estigma. Esto esta bien y puede ser normal*?. Si esto genera estrés o conflictos para
usted o cualquier persona de su familia, la EASA puede ayudar a resolverlo y volver a
encaminarlo juntos.

e Sepa que ser joven es algo muy bueno! Su sentido de identidad puede seguir
creciendo y cambiando, incluso a lo largo y después de las experiencias de vida mas
dificiles, incluyendo el ajuste a los tipos de experiencias y retos que lo llevaron a
la EASA3% 45,
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¢, Qué es la discriminacion y el estigma internalizado?

La palabra "discriminacion" tiene mas de un significado. El significado mas comun es la
capacidad de decir algo de otra cosa; por ejemplo, "puedo discriminar entre los colores azul
y haranja".

Sin embargo, en estas paginas se usa la "discriminacién" como su segundo significado,
que es cuando a una persona se la trata de manera diferente por alguna caracteristica,
como el color de su piel, género, orientacion sexual, religibn o discapacidad. La
discriminacién puede generar que las personas reciban un trato deficiente, que se les
nieguen oportunidades en la vida y que se les quiten los derechos. Muchos tipos de
discriminacién son ilegales, pero puede ser algo dificil de demostrar.

Las personas discriminadas pueden verse afectadas por el estigma internalizado. Es
cuando alguien se siente mal consigo mismo porque las demas personas lo discriminan. Por
ejemplo, alguien con tartamudeo podria empezar a sentirse estipido y desamparado porque
las personas se burlan y queda afuera de eventos sociales. Esa sensacion de sentirse
estlpido y no querido es un estigma internalizado, no la verdad sobre esa persona.

La discriminacion no ocurre porque hay algo malo con la persona que esta siendo
maltratada. Esto sucede por diversos motivos complejos.

4

¢ Por qué sucede la discriminacion?

La mayoria de las personas no quiere discriminar a otras. Tienen buenas intenciones y
guieren ser amables y equitativas. Discriminan porque la sociedad les ha ensefiado que
esta bien, o incluso que es necesario, tratar a los demas de manera diferente. A menudo,
las personas no se dan cuenta de que tienen creencias discriminatorias porque sus vidas no
se ven directamente afectadas por la discriminacién.

Por ejemplo, el propietario de una empresa pudo haber crecido entre personas que estan
convencidas de que las mujeres no son tan buenas en matematicas como los hombres
porgue hay menos mujeres que trabajan en carreras orientadas a las mateméticas. Luego,
cuando quiere contratar a un programador de computacion, elige al candidato hombre en
lugar de la mujer porque cuida su empresa. O un profesional aprende en la escuela de
medicina que no se puede confiar en que las personas con problemas de salud mental
tomen buenas decisiones, de modo que no escucha los deseos de un paciente con
diagnéstico de bipolaridad —aunque la decision sea perfectamente correcta— porque cree
gue es lo mas conveniente para el paciente.

A veces, se puede ensefiar a las personas a tener creencias menos discriminatorias y a
cambiar su comportamiento. Por ejemplo, el propietario del negocio podria saber que hay
menos mujeres en carreras orientadas a las matematicas porque se les han dado menos
oportunidades, no por sus capacidades. Esto podria alentarlo a contratar a mujeres
calificadas y a dejar de discriminarlas.

Es dificil detener la discriminacién en la sociedad porque estd muy arraigada y es
complicada. Sin embargo, las personas tienen control sobre cuanto permiten que les afecte.
En otras palabras, no siempre podemos controlar cémo alguien nos trata, pero si
podemos controlar qué tan en serio nos tomamos su comportamiento.




74
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a
¢ COmo sé si estoy sufriendo discriminacion por el sindrome de
riesgo de psicosis o la psicosis?

La discriminacion puede ser evidente, como se le dice, "No lo contrataremos porque no
contratamos a personas con antecedentes de psicosis". Pero también puede ser sutil, por
ejemplo, que las personas se alejen de usted cuando se enteran que usted ha tenido
sindrome de riesgo de psicosis o0 psicosis. Desafortunadamente, no hay una regla sencilla
para saber si alguna conducta es discriminacion o simplemente alguien esta de mal humor,
a menos que sea obvio como en el primer ejemplo.

Una cuestion que podria ayudar es considerar si la persona actia de la misma manera con
personas que no han experimentado psicosis, si no es asi, podria ser discriminacion. Otra
cuestion que podria ayudar es pedir su opinién a una persona de confianza; si mas de una
persona esta sintiendo lo mismo, es mas probable que sea cierto. Una tercera cuestion que
puede tener en cuenta, si siente seguridad y comodidad haciéndolo, es preguntar a esa
persona si es discriminacion.

A veces las personas no se dan cuenta de que estan siendo discriminatorias. Una forma
casual de preguntar, si usted tiene confianza en la persona, podria ser: "Eso me hizo sentir
raro, como lo ha hecho porque he experimentado psicosis. ¢, Quiso decir eso?”

v

777 Hablar sobre discriminacion con familiares y amigos

El miedo a la discriminacion a veces dificulta que las personas hablen sobre sus
experiencias de psicosis, incluso con familiares y amigos que los aman. Es importante
hablar con familiares y amigos sobre la discriminacion y el estigma interiorizado. Compartir
puede ayudar a reducir el estrés y el miedo en torno a estos temas. Puede ayudar a que
otros lo entiendan mejor y aprendan a ser mas conscientes de cémo se puede discriminar
sin darse cuenta.

Estos son algunos consejos para hablar del tema con familiares y amigos.

v" Planifique y practique lo que quiere comunicar. Es posible que quiera anotar sus
pensamientos y sentimientos para ayudar a organizarlos.

v' Elija a las personas que conoce que sabe que seran mas comprensivas, 0 con
las que es mas facil comunicarse, en primer lugar.

v" Elija un momento para hablar cuando la persona tenga tiempo y energia para
tener una conversacion.

v" En la medida de lo posible, compoértese de manera educada y tranquila y hable

desde su propia autoridad. Los familiares y amigos tienen buenas intenciones,
incluso cuando no han aprendido a expresarlas bien.

v' Esté preparado para diversas respuestas. Algunas personas podrian responder
bien, otras mal. Algunas personas podrian necesitar mas tiempo para trabajar con
Sus propios sentimientos sobre la discriminacion.




Ensefar a los profesionales a ser sensibles a la discriminacion

Al igual que las demas personas de su vida, los profesionales por lo general no quieren ser
discriminatorios, pero no siempre reconocen cuando lo son. Algunos profesionales
recibieron capacitacion en programas que tenian actitudes discriminatorias y no se han
desvinculado del todo de esa mentalidad. Algunos pueden ponerse a la defensiva sobre sus
creencias. Esto podria ponerle en la situacion de tener que informarles.

Estos son tres consejos que podrian ser utiles.

v" Informe al profesional cuando algo que ha dicho o hecho le haya hecho sentir
mal o como si lo estuvieran tratando de manera diferente. Por ejemplo, "Cuando
me dice que no necesito saber informacion importante sobre mi medicamento o
simplifica la informacion, me hace sentir que me falta el respeto”.

v" Presente alternativas no discriminatorias, si puede. Por ejemplo, "Puede darme la
misma informacién que le daria a cualquier otra persona sobre el medicamento. Yo
le aviso si no lo entiendo”.

v" En la medida de lo posible, compoértese de manera educada y tranquila y hable
desde su propia autoridad. Piense en usted como experto en su experiencia.

8%
:

Consejos rapidos para protegerse contra el estigma internalizado

Es dificil experimentar discriminacion y que no haya un efecto negativo en usted. Estas son
tres cuestiones que debe tener en cuenta para protegerse y dejar que las actitudes
discriminatorias de otras personas le afecten.

v' Usted no es responsable de los prejuicios de otras personas. Es responsabilidad
de otras personas que descubran y traten sus prejuicios.

v' Usted no es lo que dicen las etiquetas médicas ni su diagnéstico. Usted es un
ser humano y como se define a si mismo, incluso como acepta o rechaza cualquier
etiqueta médica, es nuestra eleccion.

v' Usted merece que se le trate con respeto. Cuando otros lo tratan mal, no es
porque se lo merece.

MANUAL PARA PARTICIPANTES DE LA © EASA9.2019v. 1




76

> Mensajes de las personas egresadas de la EASA: Autoaceptacion
— y curacion

P: La EASA es un lugar seguro para que sea usted mismo, sin el juicio ni el estigma de
los demas.

M: Cuanto mas abierto esté sobre su diagndstico o experiencias, mas facil sera.

NB: La autoaceptacion puede conducir a adoptar la etiqueta de la esquizofrenia y usarla
abiertamente. Estar comodo con eso, como parte de uno mismo, puede ayudar a que otras
personas tengan menos miedo. La autoaceptacion y la apertura pueden provocar cambios
en la aceptacion social. Ya no es una experiencia tan aterradora.

R: Es muy importante tener el valor de crecer y volver a descubrirse.

M: Para mi, superar las dificultades de las enfermedades mentales no era algo que quisiera
compartir con alguien. De hecho, cuando comencé por primera vez con la EASA, la mayoria
de las personas supuso que habia vuelto a la escuela. La EASA me ayudé a decidir como
gueria contar mi historia. Al principio, tenia miedo de que me juzgaran, pero me di cuenta
gue la gente estaba encantada de verme. A menudo es dificil recibir el diagndstico de
psicosis y bipolaridad, pero mi vida es mas plena y completa por eso, y estoy feliz con la
persona que soy. No podria ser de otra manera.

P: El juicio personal no ayuda con la recuperacion ni los objetivos, pero la confianza y la
aceptacion permiten el progreso. Las personas pueden hacer algo malo sin que se den
cuenta de lo que esta mal.

NB: Hasta lo que uno hace a nivel delictivo se puede perdonar. No eres un delincuente. Lo

gue hiciste en el pasado podria estar mal, pero eso no te convierte en una persona mala.
Los errores cometidos no definen quién eres.
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Herramientas para el tratamiento y la recuperacion

Guia para usar el kit de herramientas de autoafirmacion

En este manual estan las estrategias que pueden resultarle Utiles para hacer hincapié en lo
gque es importante para usted y comunicar sus necesidades al equipo de la EASA, a sus
familiares o a las personas de apoyo. Se desarroll6 como una colaboracion entre
Mary Bryant y los miembros del Consejo de Liderazgo para Adultos Jovenes (YALC), con el
apoyo de Pat Deegan.

http://www.easacommunity.org/PDF/Self-Advocacy-Toolkit Young-Adult-Guidance 2.15.17.pdf.

¢;.Cuando usaria estas herramientas?

Use la herramienta n.° 1 “This is Who | Am” (Este es quién soy) para presentarse a los
miembros de su equipo de tratamiento. Esta herramienta puede ayudarle a articular lo que
normalmente experimenta y cémo es un dia dificil para usted, lo que le resulta importante,
sus fortalezas y las areas en las que quisiera crecer o mejorar.
http://www.easacommunity.org/PDF/Self-AdvocacyTool 1 2.8.17.pdf

Use la herramienta n.° 2 "Communicating with My Team" (Comunicacién con mi equipo)
para aclarar lo que quiere 0 no quiere del tratamiento y planificar lo que debe analizar en la
reunion con los profesionales médicos del tratamiento.
http://www.easacommunity.org/PDF/Self-AdvocacyTool 2 2.8.17.pdf

Utilice la herramienta n.° 3 “What Helps Me Find Calm and Safety” (Lo que me ayuda a
encontrar calma y seguridad) para compartir lo que cree que le ayudara o no a controlar el
estrés y estar bien.

http://www.easacommunity.org/PDF/Self-AdvocacyTool_3 2.8.17.pdf

;/Como decido qué compartir con mi equipo de tratamiento?

iCompartir informacién personal con personas que recién conoce es un proceso para la
mayoria de nosotros! El nivel de comodidad de las personas al revelar experiencias
personales, pensamientos, sentimientos, creencias y la vision del mundo comunmente
cambia con el tiempo.

Pasar tiempo con otra persona puede ayudar a crear un sentido de confianza y seguridad
para que pueda tomar decisiones sobre lo que hace y sobre lo que no se siente comodo al
compartir con otros. jEso esta bien y es bastante normal!

Esperamos que, con el contacto y la reflexién constante sobre lo que quiere compartir con
otros, pueda tomar decisiones sobre lo que debe compartir en relacién con sus objetivos y
preocupaciones con su red de apoyo y equipo de tratamiento.
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Plan de prevencion de recaidas

El plan de prevencién de recaidas es una forma de evitar que el sindrome de riesgo de
psicosis o0 la psicosis obstaculicen sus objetivos, una vez que haya comenzado a
retomar su vida (consulte el Apéndice D para obtener una copia de un plan de
prevencion de recaidas). El plan de prevencion de recaidas incluye identificar los
desencadenantes que pueden causar una recaida, identificar las sefiales de advertencia a
tiempo que podria haber una recaida y escribir un plan para saber qué hacer si sucede.
Estas tres cuestiones —Ilos desencadenantes, las sefales de advertencia y un plan— juntos
constituyen un plan para las recaidas.

Tener un plan no significa que se tenga que resolver un problema ni que haya ocurrido nada
malo. Es:

1. Una herramienta para ayudarle a lograr sus suefios y objetivos.
2. Un conjunto de acciones que puede hacer regularmente para prevenir una recaida.

3. Una herramienta para poder comunicar a los demas lo que necesita y lo que pueden
hacer por usted.

Su equipo de la EASA, junto con sus familiares y amigos, trabajara con usted para crear un
plan de prevencién de recaidas a fin de identificar los desencadenantes que pueden
causarla, las sefiales de advertencia tempranas que son uUnicas para usted y qué hacer si
tiene una recaida. Este plan debe repasarse durante todo su tiempo en la EASA y
actualizarse segun sea necesario. Es una buena idea analizar su plan de prevencion de
recaidas para asegurarse de que incluya todo lo que necesita.
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Cuidese

Es posible que a las personas les resulte dificil cuidarse cuando no se
sienten bien. Pero cuidar de uno mismo también puede ser lo que ayuda a
. » _» las personas a sentirse mejor. Hay algunos aspectos pequefios y sencillos
que podrian ser Utiles para ayudarle a sentirse un poco mejor, incluso
cuando no se siente bien. Incluyen estrategias para aliviar el estrés, mejorar
la salud y el bienestar, y tratar sintomas desagradables o no deseados.

Estrategias para aliviar el estrés

Atencidn plena: ser consciente significa dedicar tiempo para ser consciente de lo que esta
sucediendo en el mundo que le rodea y en sus propios pensamientos sin juzgarlos. Significa
estar en el momento presente y no quedarse en el pasado ni preocuparse por el futuro, sino
concentrarse solo en lo que estd sucediendo ahora mismo, en el momento. Por ejemplo,
sentarse en el patio y sentir cada respiracion en los pulmones, sentir la brisa en la cara,
prestar atencion al olor himedo de la hierba y al sonido de las aves y el pulso del corazén, y
ser completamente consciente y estar presente en ese momento. Puede obtener mas
informacion sobre las técnicas de atencion plena en Berkeley Greater Good Science Center.
(https://greatergood.berkeley.edu/topic/mindfulness/definition)

Meditacion: la atencion plena es un tipo de meditacién. Existen muchos otros tipos de
practica de meditacién, como el enfoque de la respiracién, el yoga, los mantras (palabras o
frases repetidas) y las mandalas (imagenes en las que concentrarse). Por ejemplo, una
practica de meditacion podria ser sentarse en una posicion particular y contar sus
respiraciones. Es posible que algunas meditaciones sean mas faciles de aprender que
otras, y por lo general serdn mas efectivas cuanto mas tiempo las practique. Puede
encontrar algunas meditaciones guiadas en el UCLA Mindful Awareness Research Center.
(https://www.uclahealth.org/marc/body.cfm?id=22&iirf redirect=1)

Las cosas cotidianas que le hacen sentir bien también pueden ayudar a aliviar el estrés.
Por ejemplo, salir a pasear con las mascotas, salir a caminar o correr, tomar bafios calientes
o duchas, colorear o hacer arte, escuchar su musica favorita, ver sus peliculas favoritas o
cualquier aspecto que le haga sentir relajacién y bienestar en usted.

\ [ ]
w =
| |

Estrategias de salud y bienestar

Suefio: una de las cuestiones mas importantes que puede hacer para sentirse mejor es dormir
la cantidad adecuada. El suefio es el momento en el que su mente y su cuerpo se recomponen.
Puede obtener mas informacion sobre la importancia del suefio en el National Institute of Health
(https://www.nhlbi.nih.gov/health-topics/sleep-deprivation-and-deficiency).

Si tiene problemas para dormir demasiado o lo suficiente, hable con los miembros de su equipo de
EASA para conocer las formas de mejorar el suefio.
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Alimentacion: comer bien ayuda a las personas a sentirse bien. Si no esta comiendo lo
suficiente o esta comiendo demasiado, o si no puede resolver como comer sano, hable con
su equipo de EASA para elaborar estrategias para comer de manera mas nutritiva.

Actividad fisica: ser fisicamente activo es tan bueno para la mente como para el cuerpo.
Los estudios cientificos incluso han demostrado que el ejercicio puede ayudar a detener la
depresion. El paso mas importante es encontrar una actividad fisica que le guste. Eso
podria ser bailar con sus canciones favoritas, dar un paseo con su perro o jugar baloncesto
con un amigo. Pida a los miembros del equipo de EASA que se reunan con usted en el
parque o que le acomparien a caminar por el barrio.

Recreacion: divertirse no es solo holgazanear; mejora los estados de animo y la salud. Si
hay algo que le gusta hacer que le resulta facil, jhagalo! Hacer arte, caminar, ver peliculas,
jugar juegos, lo que sea que mas disfrute, puede ayudarle a sentirse mejor.

Hay muchos recursos en linea sobre salud, ejercicio y recreacion. Pida a su enfermero/a
dela EASA y a otros miembros del equipo que le ayuden a encontrar recursos y
apoyos adicionales.

“U“""nl
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Estrategias relacionadas con los sintomas

Si escucha voces, tiene visiones o sensaciones tactiles (que puede tocar) que le estan
dando problemas, aqui tiene algunas cuestiones rapidas que le pueden ayudar:

v' Si nota una sefial de advertencia de antemano, intente relajarse o respirar para
evitar que se completen.

v" No crea lo que le dicen las voces, las visiones o las sensaciones negativas.
Nada dice que tenga que creerlos, actuar sobre lo que dicen o que tengan razén.
Sus acciones son su decision, no la de estos sintomas. Nada dice que tenga que ver
algo malo en una vision. Hay muchas interpretaciones diferentes de las visiones.

v' Manténgase ocupado, practique pasatiempos, escuche musica, participe en
una actividad que disfrute que sea mas sonora que las visiones, voces
0 sensaciones.

v' Elabore reglas para saber como involucrarse con las voces, las visiones o las
sensaciones y apoyese en ellas. Por ejemplo, hagale saber que solo le pueden
hablar después de las diez de la noche y no deje que intenten hablar con
usted antes.

Esta bien hablar sobre las voces, las visiones u otras experiencias inusuales en los grupos
de la EASA. Hay una buena probabilidad de que otra persona en el grupo haya tenido una
experiencia similar y que se puedan ayudar mutuamente.

Haga clic en el enlace para ver una lista més extensa de lo que puede hacer en
Manchester Hearing Voices Group:
(http:/Amww.hearing-voices.org/wp-content/uploads/2012/05/HearingVoices Coping Strategies web.pdf)

AR
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Compasion por las voces

Pregunte a los miembros de su equipo de EASA sobre este método. Puede ser util que
escuche voces. El enlace http://compassionforvoices.com/ tiene muchos recursos, asi como
un video de 5 minutos que puede ver para obtener mas informacion.

.:’“g‘:— N
Aceptacion radical

La aceptacion radical es una manera de mirar las cosas malas que suceden, dejarlas
qgue sean asi y seguir adelante, en lugar de luchar contra ellas o tratar de arreglarlas. No
significa que las personas no deban tratar de mejorar las cosas que pueden cambiar.
Significa que a veces las personas estan mas felices o mejor aceptando las cosas que no
pueden cambiar y asi continuar con la vida.

Imagine que hizo grandes planes para ir a caminar. Cuando se despierta, esta lloviendo y su
amigo que iba a conducir no quiere ir. Podria no tener en cuenta el clima y la falta de
transporte e ir a hacer senderismo y hacerlo solo bajo la lluvia de cualquier forma,
independientemente de lo lamentable que sea. Podria pasar el resto de la semana enojado
y quedarse estancado en la oportunidad que perdié. O, en cambio, decide mirar lo que pasé
a través de la perspectiva de la aceptacion radical. Se permite estar decepcionado y
enojado, comprende que el clima esta fuera de su control, respeta no haber podido hacer la
caminata y luego piensa en qué otra actividad podria ser divertida para hacer en el dia. Este
es un ejemplo facil de aceptacién radical, pero la misma idea puede aplicarse a cuestiones
mucho mas dolorosas e injustas en la vida, que incluyen los sintomas.

El tiempo lo cura todo

Cuando las personas se sienten mal, parece que la vida ha terminado y las cosas nunca
mejoraran. Pero la vida siempre esta cambiando, y los tiempos malos pasan a ser tiempos
mejores, eventualmente. Puede pasar muchas cosas en solo dos afos.

Confie en el proceso de aprendizaje, el crecimiento y la participaciéon en el programa de la
EASA. Es posible que no termine donde esperaba, pero no significa que no vaya a terminar
en un lugar donde quiere estar.

"Coordino el programa de la EASA en todo el estado de Oregon desde 2001. Cuando las
personas participan por primera vez en nuestro programa, con bastante frecuencia las
cosas son mas dificiles de lo que eran y es facil desanimarse y perder confianza. Y lo
importante que hay que saber es que hay un recorrido por eso, y que un buen lugar para
empezar es con algo que a uno le guste, ya sea andar en bicicleta o tocar la guitarra o ver
videos que le hagan reir, en verdad no hay un lugar incorrecto para comenzar, solo tiene
que estar concentrado en las cosas que le gustan y su confianza volvera, y hay un camino
que atravesar".

—Tamara Sale, directora, EASA Center for Excellence
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SECCION 3:
TRANSICION
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Camino hacia la graduacion de la EASA

LA EASA es un programa de transicion que se centra en la
intervencion temprana. Sin embargo, incluso después de
| finalizar con la EASA, hay muchas oportunidades para seguir
. participando alli. En algunos programas de la EASA, los
| jévenes y sus familiares/amigos pueden seguir recibiendo
apoyo (como el grupo multifamiliar) después de haber egresado
de la EASA.

Pregunte a los miembros de su equipo de la EASA como puede seguir participando después
de su egreso en la EASA. Con su permiso, los programas de la EASA en todo el estado
pueden comunicarse con usted y sus familiares o amigos para pedirles que vengan a hablar
sobre sus experiencias en la EASA con otras familias, jévenes o personas de la comunidad.

Los servicios de la EASA se centran en apoyar una vision soélida y positiva del futuro. El
equipo de la EASA, en colaboracion con usted, sus familiares y otras personas de apoyo,
anticipa como se serd el periodo que usted pase en la EASA y después de finalizar.

Su equipo de la EASA hablara con usted sobre la transicion fuera de los servicios desde el
comienzo de su estadia en el programa para que pueda prepararse. Se completara un plan
formal de transicion (ver Apéndice E) al menos 6 meses antes de su transicion de la
EASA, y lo incluira a usted, al equipo de la EASA, a sus familiares y a otras personas de
apoyo. Su transicion de la EASA a otros servicios y/o apoyos es un proceso gradual. Es
importante que los miembros de su equipo de la EASA sepan como va la transicion para
usted, sus familiares y simpatizantes, y que sus miembros del equipo de EASA le ayuden a
resolver cualquier problema o dificultad que pueda surgir.
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Lista de verificacion para la transicion de la EASA

Los equipos de la EASA utilizan una lista de verificacion de transicion para garantizar que
se aborden todas las areas de necesidad antes de que se gradue de la EASA, o bien para
garantizar que haya un plan para abordar las necesidades que no se han atendido con otros
servicios fuera de la EASA. La lista de verificacion de transicion debe completarse con
usted, los miembros de su equipo de la EASA, los miembros de su familia y otras personas
de apoyo. La planificacion de la transicion es una parte importante de la EASA y debe incluir
a todas las personas que participen en su tratamiento. Consulte el Apéndice E para obtener
una copia de la lista de verificacion.

La lista de verificacion de transicion incluye lo siguiente:
v" Plan de bienestar/plan de prevencién de recaidas:
e Informacion sobre sus fortalezas.

e Informacién sobre sus sefiales de advertencia tempranas de recaidas de
sintomas, medidas especificas que deben tomarse cuando aparezcan las
sefiales de advertencia y un plan realista que se haya probado.

e El nombre de una o méas personas clave que actuaran como representante si
los sintomas regresan.

v" Plan de seguridad/para situaciones de crisis:

e Una lista de recursos para situaciones de crisis tanto para usted como para su
familia/sistema de apoyo.

e Antecedentes de intervenciones que hayan sido Utiles y aquellas que no hayan
sido eficaces.

e Preferencias especificas sobre medicamentos/otras estrategias de tratamiento.

v" Servicios médicos:

e Se ha identificado un médico/enfermero calificado para prestar atencion
continua (si es necesario/si se desea).

e Se ha completado la divulgacion de informacion médica y esta en el archivo.
e Ha conocido y aceptado al profesional médico.

e Se ha enviado al nuevo profesional una copia de los registros mas recientes
de la EASA.

e Se ha creado un plan para que tenga acceso al transporte para las citas.

v' Asesoramiento/terapia:

e Tiene previsto seguir recibiendo servicios de asesoramiento y, si es asi, ha
identificado y se ha reunido a su nuevo asesor.

e Se ha firmado una divulgacion de informacion para el nuevo asesor.

e La red familiar/de apoyo ha identificado que les gustaria seguir recibiendo
servicios de asesoramiento y, de ser asi, se han recibido al menos
3 remisiones del equipo de la EASA para posibles asesores familiares.
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v" Medicamentos:

e Si actualmente le recetan medicamentos, hay un plan para acceder a ellos,
que incluye la identificacion de un médico que le recetara los medicamentos.

e Se ha establecido un plan para acceder y pagar los medicamentos durante
los préximos 3 meses.

v" Objetivos del tratamiento:

e Ha completado los objetivos del tratamiento o tiene un camino claro para
completarlos (incluyendo los objetivos de vivienda, educativos y/o vocacionales).

e Se han revisado todos los objetivos con usted, su equipo de la EASA y sus
familiares/profesionales meédicos.

e Se ha establecido un acuerdo mutuo para que se cumplan adecuadamente
los objetivos o para que haya un plan para alcanzarlos en el futuro.

v' Asistencia para la transicion del sistema:

e Se ha consultado a los familiares/miembros del sistema de apoyo y estan de
acuerdo en que usted esta listo para la transicion.

e Se ha hecho una reunion de transicion con usted, sus familiares/personas de
apoyo y miembros del equipo de la EASA en la que se revisaron todos los
planes de transicion.

v' Profesional a elegir

e La elecciéon del médico es importante por la importancia de la compatibilidad,
la combinacion de competencias y la necesidad de un alto nivel de confianza
y comunicacion.

e Los jovenesy las familias/personas de apoyo deben estar informados desde
el principio, y la opcion de con qué profesional trabajan debe reforzarse con el
tiempo, dentro de las limitaciones de disponibilidad.

e Se debe hacer todo lo posible para tener en cuenta las preferencias
individuales y familiares/del sistema de apoyo de los profesionales.




Preguntas:

86

Notas:
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Graduacion de la EASA

. Su tiempo en el programa de la EASA concluye con una

’\ .‘, ‘,‘.": ceremonia de graduacion o celebracion para los participantes y
sus familiares y amigos. Esta ceremonia o festejo de graduacion

sera individual dependiendo del programa que haya hecho en la

EASA. A menudo implica que los graduados compartan sus
experiencias, retos y éxitos individualmente o en un entorno
k grupal. Cada programa organiza ceremonias o festejos de

graduacion durante todo el afio; pregunte a su equipo de la EASA
sobre la graduacion y ellos trabajardn con usted, sus familiares y amigos para celebrar esta
importante transicion de una manera significativa.

Mi fecha de graduacion:
d

Al cabo de dos afios, algunos programas de la EASA pueden incluir participantes, familiares
y amigos en grupos multifamiliares u otros grupos en curso. Pregunte a su equipo de la
EASA si esto es posible 0, si no, que le ayude a acceder a otros recursos y apoyos.

Ademas, los equipos de la EASA dan animo a usted, a sus familiares y personas de apoyo
para que compartan sus historias con las comunidades o con personas, familiares y amigos
gue sean nuevos en el programa de la EASA. Hable con su equipo de la EASA sobre la
participacion en talleres educativos o presentaciones de educacion comunitaria si le interesa
saber més.

La graduacion del programa de la EASA puede generar muchas emociones encontradas
para las personas. Hable con su equipo de la EASA sobre sus preocupaciones y preguntas,
y sepa que su equipo siempre estara disponible para solucionar problemas breves y
encargarse de los controles después de egresar del programa.
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La vida mas alla de la EASA

Aunqgue la EASA es un servicio transitorio, estamos comprometidos con el bienestar en el
largo plazo de las personas, las familias y los sistemas de apoyo que completan los
servicios de la EASA. A fin de maximizar el éxito a largo plazo, la EASA respalda que las
personas tengan la informacion que necesitan para que puedan defenderse con eficacia en
el contexto individual, de la agencia y del sistema:

v" Ofreciendo oportunidades constantes para que los egresados de la EASA regresen a
los talleres educativos, grupos de apoyo y comités de toma de decisiones.

v" Ofreciendo un breve apoyo para la resolucion de problemas si es necesario.
v" Pidiendo comentarios para mejorar la calidad/desarrollo del sistema.

v" Ofreciendo consultas y formacion de profesionales y personas que participan en la
atencion y el apoyo continuos de las personas egresadas de la EASA.

v" Integrando a las personas egresadas de la EASA en las actividades de educacion
comunitaria y educacion del grupo de participante.

Después de la graduacion, seguira con sus nuevos médicos, y se le invitar4 a volver a
participar en eventos, planificaciones y actividades de desarrollo de la EASA. Si tiene
interés, pregunte a los miembros de su equipo de la EASA cdémo puede participar en
estas actividades.

Mantener el contacto con la EASA después de la graduacion

Hay muchas maneras de mantener el contacto con la EASA después de finalizar los 2 afios.
Ademas de que se le vuelve a invitar para compartir sus experiencias o participar en
eventos, se invita a familiares y/o amigos adultos a unirse al Consejo de Liderazgo para
Familiares y Amigos y se invita a adultos jovenes a unirse al Consejo de Liderazgo para
Adultos Jévenes. Hable con su equipo de la EASA sobre cémo mantener el contacto con su
programa local de la EASA o con las iniciativas de la EASA en todo el estado.

Recursos adicionales y apoyo de la EASA después de la graduacién

Aunque ya no recibe los servicios de la EASA, los miembros del equipo estan disponibles
para ayudar con los controles periddicos y la breve resolucion de problemas después de
que egresa. No dude en comunicarse con un miembro del equipo de la EASA si tiene
alguna pregunta, quiere registrarse o necesita recursos adicionales. En caso de crisis 0
asuntos urgentes, o si hecesita apoyo fuera de horario, comuniquese con su equipo local de
crisis 0 con su numero de linea directa para crisis.

Nombres/nimeros de miembros del equipo de la EASA a los que se debe contactar
después de la graduacion:

e

Numero local de la linea directa para situaciones de crisis las 24 horas:
rd
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Conexiones a apoyos adicionales

Consejo de Liderazgo para Adultos Jévenes (YALC) de la EASA

El Consejo de Liderazgo para Adultos Jovenes (EASA Young Adult Leadership Council,
YALC) es un grupo de jovenes con experiencia vivida y sus aliados. Ayuda a dar forma a la
direccion de la EASA haciendo hincapié en la toma de decisiones participativa y el apoyo
entre pares.

iUniendo las voces y las fortalezas de los adultos jovenes y sus aliados para crear una
comunidad préspera y una revolucion de esperanza!l

Busca guiar la direccién de los programas de la EASA:

v Dar una experiencia de sanacion y crecimiento

v Crear una salida para la expresion

v' Educar y apoyar a los participantes y graduados de la AESA
v" Responder/recopilar y usar comentarios

v Defender el cambio

jParticipar es una gran oportunidad! En el Consejo de Liderazgo para Adultos Jovenes,
usted llega a trabajar con sus pares en proyectos creativos. Con esto puede comenzar a
trabajar en contacto con otros grupos asesores e involucrarse en lo que le interesa. Los
participantes de YALC reciben una remuneracién por hora y reembolsos para viajes por
reuniones y eventos. Como miembro del Consejo, puede obtener una gran experiencia de
voluntariado para elaborar un curriculum. También podria ser la puerta de acceso a un
empleo; el Consejo les ha presentado varias ofertas de empleo. ElI Consejo siempre esta
buscando nuevas personas, ideas y proyectos. jLo alentamos a unirse y compartir lo que
tiene para ofrecer!

Visite www.easacommunity.org para obtener méas informacién.
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Consejo de Liderazgo de Familias y Amigos (FFLC) de la EASA

El Consejo de Liderazgo de la Familia y los Amigos (EASA Family & Friends Leadership
Council, FFLC) de la EASA es un grupo de familiares, amigos y aliados de los participantes
de la EASA que comparten ideas y mejoras sobre su experiencia alli. La mision del FFLC
consiste en ayudar a las familias a experimentar la excelencia de la EASA.

Con la ventaja de lo que han aprendido a través de sus experiencias en la EASA,
el FFLC se reune periodicamente para:
v" Proponer mejoras para la EASA.

v Promover iniciativas que ayuden a las familias y personas de apoyo durante su
estancia en la EASA.

v’ Ser partidario de la EASA en Oregén.

Proyectos en los que trabajan para ayudar a:

v" Promocionar la conciencia en la comunidad sobre la EASA para que las personas
gue necesitan tratamiento y apoyo para la psicosis se conecten rapidamente.

v" Mejorar el apoyo a las familias y amigos durante su participacién en la EASA.
v" Mejorar el proceso de transicién fuera de la EASA.
v" Fomentar el apoyo en la comunidad para las personas y sus familias.

Se invita a todos los familiares, amigos y las demas personas de apoyo en edad adulta de
las personas que participan en la EASA para que estén en contacto con el FFLC.

Hay dos maneras de estar en contacto:

1. Estar informado a través del Grupo de correo electrénico de conexiones con el
FFLC —compartiremos los proyectos e iniciativas en los que estamos trabajando y lo
invitamos a que nos dé sus comentarios.

2. Unirse al Consejo de Liderazgo y asistir a las reuniones.

Los familiares y amigos de los participantes de la EASA pueden visitar la pagina
del FFLC en el sitio web de la EASA www.easacommunity.org/fflc.php para obtener
mas informacion.
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El éxito es como lo define  *%

¢, Puede tener éxito una persona que experimenta el sindrome de riesgo de psicosis

0 psicosis?

iPor supuesto! De hecho, algunas personas que tienen estas experiencias pueden
haber tenido éxito porque ven las cosas de manera diferente. Estas son algunas
personas que han compartido sus experiencias con la psicosis:

entre otras areas.

Foto de Peter Badge/ Typos1 -
Presentacion de OTRS por medio
de Jimmy Gales, CC BY-SA 3.0
https://commons.wikimedia.org/w/i

ndex.php?curid=6977799

Elyn Saks es profesora de derecho, psicologia y
psiquiatria y de ciencias del comportamiento.

Es experta en derecho de salud mental y ha
ganado distinguidos premios por su trabajo,
incluido un premio MacArthur "genius".

Elyn Saks escribio las memorias mas vendidas
llamadas The Center Cannot Hold. Controla su
psicosis con medicamentos, terapia y un entorno
de apoyo. Puede verla en una charla TED
en YouTube.
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John Nash fue un matematico que gano6 un Premio Nobel.

Su trabajo en el area de las mateméticas ha
posibilitado que las personas entendieran la
economia, la inteligencia artificial y la politica,

John Nash es el tema del libro y la pelicula

"Una mente brillante". Nash manejo la psicosis
usando su pensamiento matematico y racional para
clasificar lo que era real y lo que no.

"ELYN SAKS 9" por cortesia de John D. y
Catherine T. MacArthur Foundation. Con licencia
de CC BY 4.0 a través de Commons
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Brian Wilson es musico y productor musical que fue incluido en el Rock
& Roll Hall of Fame en 1988, y ha ganado dos premios Grammy.

Fue uno de los miembros fundadores de los Beach Boys.

La vida de Brian Wilson es el tema de la pelicula "Love & Mercy".
Controla sus alucinaciones auditivas con terapia y el apoyo de
Su esposa.

"Brian Wilson 2009" por wonker - http://www.flickr.com/photos/wonker/3885099919/.
Con licencia de CC BY 2.0 a través de Commons
https://commons.wikimedia.erg Wilson 2009.png#/me-dia/File:Brian Wilson 2009.png

Kay Jamison es psicéloga clinica y escritora. Es profesora de la
Universidad John Hopkins.

Time Magazine la llamé una "heroina de la medicina" y también
recibié un premio MacArthur "genius".

Kay Jamison escribi6 una memoria "An Unquiet Mind" sobre sus
experiencias con la psicosis y el trastorno bipolar. Controla la psicosis
con medicamentos, terapia y apoyo de otras personas.

"JAMISON754" por autor desconocido, el titular de derechos de autor es JHMI - Recibido de Eric Vobhr,
Media Relations, Johns Hop- kins Medical Institutions. Con licencia de CC BY 2.5 a través de Commons -
https://commons.wiki- media.org/wiki/File:JAMISON754.JPG#/media/File: JAMISON754.JPG

Wesley Willis fue masico y artista visual.

Es famoso por sus dibujos de las calles de Chicago, y por su
banda punk The Wesley Willis Fiasco, que produjo casi
50 discos en diez afios, y aparecié en MTV.

Hay dos documentales sobre Wesley Willis, Wesley Willis: The
Daddy of Rock 'N' Roll y Wesley Willis's Joyides. También hay
numerosos videos de él en YouTube, incluido este que
muestra su arte. Uso su diferente manera de pensar y percibir
el mundo para crear su arte unico.
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Los becarios graduados de la EASA

No es necesario ganar premios, tener grandes objetivos para salvar el mundo ni tener un
libro 0 una pelicula sobre usted para tener éxito. Las personas egresadas de la EASA que
han compartido sus historias con usted han logrado sus propios objetivos de terminar la
escuela, conseguir su propio espacio, hacer arte o tomar medidas en la direccién hacia la
gue apuntan sus suefios para el futuro.

‘Recuerde que hubo una época antes de la psicosis y que también habra una época
posterior. Su vida se normalizara de nuevo. Esto también pasara”.

- P., persona egresada de la EASA

“La persona en la que se convierta esta arraigada en quién es y donde comenzé. El éxito se
desarrolla a partir de sus fortalezas, talentos, habilidades y pasiones”.

- M., persona egresada de la EASA

“La experiencia de la psicosis puede sumar o enriquecer su vida, aclarar sus objetivos,
ayudarle a ver lo que realmente es importante en la vida, y definir y dirigir mejor su
propio éxito”.

- A, persona egresada de la EASA

MANUAL PARA PARTICIPANTES DE LA © EASA9.2019v. 1
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Recursos adicionales

Pregunte a su equipo de la EASA sobre recursos e informacién adicionales. Ademas de los
materiales educativos escritos, los videos y otros recursos en el sitio web de la EASA
(www.easacommunity.org), hay muchos otros lugares donde encontrar mas recursos e
informacion para brindar apoyo en su recuperacion. Si no tiene acceso a una computadora o
Internet, los miembros de su equipo de la EASA pueden ayudar a resolver problemas para
tener otras maneras de obtener la informacién. Avise a su equipo de la EASA si necesita
alguno de estos materiales o recursos en idiomas que no sean el inglés u otro formato para
usted, sus familiares y demas personas de apoyo.

Estos son algunos recursos adicionales para explorar con los miembros de su equipo de la
EASA, los miembros de su familia o por su cuenta si lo desea. Hay muchos recursos
disponibles que hacen hincapié en la recuperacion y ofrecen informacion sobre la
experiencia vivida de la persona con psicosis.

El proyecto Here to Help en la Columbia Britanica ofrece un kit de herramientas en linea
para jovenes que experimentan psicosis que se puede descargar.
https://www.heretohelp.bc.ca/workbook/dealing-with-psychosis-a-toolkit-for-moving-forward-

with-your-life.

Psychosis: A Wellness Approach, de Mary Moller es un libro bien completo que puede ser
muy util. Se puede pedir en_https://psychiatricwellness.org/.

El sitio web de Pat Deegan (https://patdeegan.myshopify.com/) contiene informacion que
puede consultar y usar como quiera, con los miembros del equipo de la EASA, y/o compartir
con sus familiares y otras personas de apoyo.
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Apéndice A: Evaluacion de fortalezas de la EASA

Evaluacion de fortalezas

Participante Miembro del equipo de la EASA
Estado actual: Deseos y aspiraciones de la Recursos,
¢ Qué pasa hoy? persona: personales/sociales:

¢ Qué hay disponible ahora? ¢, Qué quiero? ¢, Qué he usado en el pasado?

Situacion de la vida diaria

Financiera/seguro

Profesional/educativo

Apoyo social

Salud

MANUAL PARA PARTICIPANTES DE LA © EASA9.2019v. 1
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Ocio/recreacion

Espiritualidad

¢, Cuales son mis prioridades?

1.

Comentarios de la persona:

Comentarios del miembro del equipo:

Firma de la persona

Fecha

Firma del miembro del equipo

Fecha

MANUAL PARA PARTICIPANTES DE LA © EASA9.2019v. 1
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Apéndice B: Plan para situaciones de crisis

[Insert Early Psychosis Program Name]

Fax a en

Fecha de entrada en vigencia

PLAN PARA SITUACIONES DE CRISIS

INFORMACION DEL PACIENTE

Nombre

Pais de residencia

Contacto de emergencia

Fecha de nacimiento

Teléfono

Teléfono

INFORMACION MEDICA

Asesor/coordinador de casos

Teléfono

Teléfono

Agencia de profesionales médicos

Teléfono

Prestador de MH

Teléfono

Médico de atencion primaria

Persona que tiene una lista de medicamentos actuales

Medicamentos que han sido Utiles en emergencias

Teléfono

Alergias/problemas graves con medicamentos

Afecciones de salud mental

Problemas relacionados con el consumo de sustancias

Otras afecciones

Internacion psiquiatrica reciente: ¢ Donde?

Fecha Motivo
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PLANIFICACION PARA SITUACIONES DE CRISIS

Cuando estoy bien,

Cuando estoy en crisis,

En el pasado intenté (dar fecha y resultados del evento)

Qué es lo qgue me ayuda cuando estoy en crisis

Lo que no ayuda

Acuerdos y recomendaciones:

[1 Me gustaria pedir la asistencia de una persona voluntaria de apoyo entre pares para sobrevivientes de

episodios traumaticos.

Esta informacion se puede compartir con las siguientes personas y agencias para ayudarme ante
una emergencia.

Firmado Fecha

Firmado Fecha

La ley del estado de Oregon permite a los servicios médicos compartir su informacion confidencial en la medida necesaria para

ayudarle durante una emergencia. Estatutos Revisados de Oregon 179.505 (4)(a)
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Apéndice C: Evaluacion integral de riesgos

Evaluacidn integral de riesgos de la EASA

Completar durante la evaluacion y la inscripcion inicial, revisiones de 90 dias de
la EASA y segun sea necesario.

La planificacion individual para situaciones de crisis se indica cuando hay evidencia actual o
anterior recopilada en cualquiera de las categorias que tienen riesgo potencial segun lo
observado o informado por la persona, la familia/el sistema de apoyo o el equipo de la EASA.

Comportamiento

. Person
suicida ersona

Familia/sistema
de apoyo

Equipo de la EASA

« Antecedentes de intentos
de suicidio, incluidos
simulacros (comportamiento
asociado a la practica de
morir por suicidio)

« Percepcion de la carga
para otros

Poco sentido de pertenencia

« Falta de acceso a personas
de apoyo identificadas

« Pensamientos y sentimientos
gue indican desesperanza

« Antecedente o0 exposicion a
intento de suicidio de un
familiar, amigo, colega,
pareja, persona famosa
u otra figura publica

« Ideacion suicida (frecuencia
y duracién diaria,
semanal, mensual)

« Intencion (deseo de morir)

« Planes (cuando,
donde, como)

* Medios (acceso razonable o
inmediato a métodos como
armas de fuego y otras
armas, medicamentos,
accidentes, incluyendo
conducir, acceso a puentes)

MANUAL PARA PARTICIPANTES DE LA © EASA9.2019v. 1
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Comportamiento
de autolesion

Persona

Familia/sistema
de apoyo

Equipo de la EASA

« Antecedentes de autolesion
(lesion intencionada sobre
uno mismo, como
cortar y quemar):

Autonegligencia:
« Alimentacion restrictiva

« Consumo restrictivo
de bebidas

* No abordar ni atender las
necesidades de salud fisica

* Vulnerabilidad a la
victimizacioén y la explotacion:

« Sexual (situaciones que
aumentan la
probabilidad de que una
persona se aproveche
de lo sexual)

« Financiera (por ejemplo:
préstamos a personas
desconocidas, estafas
informaticas, fabrica de
diplomas, planes piramidales)

« Social (por ejemplo:
discriminacion en la
vivienda, vivir en la calle,
empleo, actividades
comunitarias y escolares,
exceso de confianza,
pérdida o muerte reciente
que incluya una amistad, un
familiar, etc.)

Comportamiento
agresivo

Persona

Familia/sistema
de apoyo

Equipo de la EASA

» Antecedentes de
comportamiento agresivo o
agresion hacia un familiar,
amigo, colega o pareja

* Pensar en lastimar a otras
personas, animales o
propiedades (frecuencia y
duracion diaria,
semanal, mensual)
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« Intencién (de dafar a
otros o destruir bienes)

» Planes (cuando,
donde, como)

* Medios (acceso razonable o
inmediato a métodos como
armas de fuego y otras
armas y accidentes, incluido
el manejo de vehiculos)

Otras categorias de riesgo

Persona

Familia/sistema
de apoyo

Equipo de la EASA

» Contenido de los sintomas
asociados a la muerte y poderes
especiales (por ejemplo,
capacidad para volar, hipersexual,
voces de autolesion)

« llusion psicética (por ejemplo, no
comer por miedo o paranoia a
ser envenenado)

* Mania
« Alucinaciones de mandato

« Percepcioén (conciencia individual
de que se estan experimentando
nuevos sintomas de psicosis o alto
riesgo clinico)

« Alta reciente del hospital o de una
institucionalizacién a mas largo
plazo (céarcel, centro de atencion
para pacientes hospitalizados, etc.)

Otras consideraciones:

« Cultura (individual y familiar)

« Orientacion sexual

« ldentidad de género

* Creencia/espiritualidad/religion

Problemas relacionados con
los sintomas:

« Dificultades para involucrarse
* Preocupaciones del comportamiento

* Voluntad para participar (la
persona no esta lista o dispuesta
a firmar un consentimiento para el
tratamiento o reunirse con un
miembro del equipo de la EASA)
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Conflictos familiares (por ejemplo,
comentarios que comunican
criticas, opiniones, ansiedad o
preocupacién importante)

» Nivel de riesgo de sintomas
(alucinaciones auditivas de
mandato, mania, delirios
peligrosos, por ejemplo,
de persecucion)

Salir de la residencia principal sin
un plan, sin avisar a nadie ni con
recursos para atender las
necesidades basicas.

« Consumo de sustancias
(trastorno o uso indebido)

Antecedentes penales y
participacion legal

« Comportamiento impulsivo (basado
en sintomas, basado en el consumo
de sustancias, comportamiento
agresivo [toward other people,
property, animals], intentos fallidos
de morir por suicidio)

Medicamentos:

« Efectos secundarios de los
medicamentos (aumento de peso,
niebla mental, lactancia, fatiga)

* Reacciones adversas a los
medicamentos (como acatisia)

* Antecedentes de medicamentos:
cUtil? ¢ No es atil?
Afecciones médicas:

« Afecciones (por ejemplo:
lupus, diabetes, anemia)

Salud:

« Nutricién

» Nivel de actividad fisica
* Acceso a la comida

« Salud reproductiva

* Suefio

* Otra

Evalle los elementos de riesgo identificados y desarrolle un plan de crisis en consecuencia.
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Apéndice D: Planificacion de prevencion para recaidas

Planificacion de prevencion para recaidas

Recordatorio de eventos o situaciones que provocaron recaidas
en el pasado:

1.

2.

3.

4.

Recordatorio de las sefiales de advertencia tempranas que tuve
en el pasado:

1.

2.

3.

4.

Lo gue considero que me ayudaria si tengo una sefal de
advertencia temprana:

1.

2.

3.

4.

Quiénes me gustaria que me ayudaran y qué me gustaria
gue hicieran:

b

¢, Quién me gustaria que me contactara en caso de emergencia?

rwnE
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Apéndice E: Lista de verificacion para la transicion de la EASA

LISTA DE VERIFICACION PARA LA TRANSICION DE LA EASA

Nombre:

Fecha objetivo de transicion (minimo de 3 a 6 meses):

Persona(s) que completa(n) la lista de verificacion:

1. Plan de bienestar/Planificacion de prevencién para recaidas
a. Hayunplanactual: __Si__ No
i. Silarespuesta es no, ¢quién va a crear/actualizar uno?
b. El plan identifica las fortalezas: ___ Si___ No
c. El plan identifica las sefiales de advertencia tempranas: ___ Si___ No
d. El plan especifica las medidas que debe tomar la persona y otros cuando
aparecen estas sefiales: ___ Si___ No
e. Elplan esrealistay se ha probado: ___ Si___ No
i. Silarespuesta es “No”, quién va a revisar esto con la persona?
f. La persona ha identificado a una 0 mas personas relevantes para defender
en caso de recaida y el representante tiene una copia del plan o se le ha
ofrecido una copia: ___Si___ No

2. Plan de seguridad/para situaciones de crisis:
a. Hayunplanactual: __Si__ No
i. Silarespuesta es no, ¢quién va a crear/actualizar uno?

b. ¢El plan incluye datos demograficos actuales? ___ Si___ No

c. ¢El plan incluye recursos para situaciones de crisis tanto para la persona
como para su sistema de apoyo natural? ___ Si___ No

d. ¢El plan incluye antecedentes de intervenciones y preferencias efectivas e
ineficaces sobre medicamentos/estrategias? __ Si___ No

3. Personal médico:
a. ¢Se haidentificado a un profesional médico o de enfermeria adecuadamente
calificado con el que se esté trabajando?
___Si__No
i. Sila respuesta es si, ¢hay alguna divulgacion de informacion
actual que esté registrada?: ___ Si__ No
ii. ¢La persona ha conocido y aceptado al profesional médico?
__Si___No
iii. Queé tipo de seguro tiene la persona:
b. Se ha enviado una copia de la evaluacion mas reciente de la persona, su historial
de medicamentos y plan de recaidas al médico que receta: ___ Si___ No
i. Silarespuesta es no, quién se encarga de enviar esta informacion:
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c. ¢De qué manera la persona va a tener acceso al transporte para estas citas?

i. Sinolo sabe, quién ayudara a establecer este plan:

4. Asesoramiento/terapia:

a. ¢La persona quiere recibir asesoramiento continuo? ___ Si___ No
i. Sies asi, ¢ha identificado al futuro asesor? ___ Si__ No
ii. ¢La persona ha conocido y acepté al asesor? ___ Si___ No
iii. Se ha firmado una divulgacion de informacion para el nuevo asesor:
__Si_No
b. ¢El sistema de apoyo natural o la familia quieren continuar con el asesoramiento?
___Si_No
i. ¢Se le han dado al sistema de apoyo los nombres de 3 posibles
remisiones? __ Si___ No

5. Medicamentos:
a. ¢La persona toma medicamentos recetados? ___ Si___ No
i. ¢Do6nde compra actualmente los medicamentos?

ii. ¢Como va a seguir comprando los medicamentos?

ili. ¢Quién recetara los medicamentos?

b. Se ha establecido la compra de los medicamentos durante los proximos 3 meses.
c. La persona sabe como obtener sus medicamentos en el futuro.

6. Objetivos del tratamiento:
a. La persona ha completado los objetivos del tratamiento o tiene un camino claro

para completarlos. __ Si__ No
b. Se han revisado los objetivos y se ha establecido un acuerdo mutuo para que
se cumplan adecuadamente. ___ Si__ No

7. Plan de transicion del sistema de apoyo:
a. Se ha consultado a los miembros del sistema de apoyo natural y estan de

acuerdo en que la persona esta lista para la transicion. ___ Si___ No
b. Se ha organizado una reunién y un plan de bienestar para la transicion y/o
planificacién para situaciones de crisis. ___ Si ___ No
Firma de la participante Fecha
Firma del miembro del equipo de la EASA Fecha

B
7
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