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RESUMEN DEL PROYECTO

Este proyecto de intervencion social busca generar un impacto positivo en los grupos
familiares de los nifios y nifias con diagnostico de Espectro Autista que asisten al
Programa de Autismo del IPHE, por medio de una intervencion familiar que permita el
empoderamiento de su propia realidad y promover una adecuada dindmica familiar que
se constituya en un factor protector de las personas menores de edad. Consta de 4
sesiones socio terapéuticas enmarcadas en ¢l modelo de intervencion sistémico y
Método Experiencial-Vivencial, en donde la poblacion participante tiene la oportunidad
de Experimentar, Descubrir y Aprender de la experiencia vivida. En el trascurso de las
4 sesiones se trabajo en las creencias, valores, roles familiares, manejo de limites y

comunicacion del grupo familiar, a fin de fomentar su resiliencia.



ABSTRACT

This social intervention project seeks to generate a positive impact on the family
groups of children with a diagnosis of Autism Spectrum who attend the IPHE Autism
Program, through a family intervention that allows the empowerment of their own
reality and promote an adequate family dynamics that becomes a protective factor for
minors. It consists of 4 socio-therapeutic sessions framed in the systemic intervention
model and Experiential Method, where the participating has the opportunity to
Experiment, Discover and Learn from the lived experience. During the 4 sessions, we
worked on the beliefs, values, family roles, limit management and communication of

the family group, in order to promote their resilience.



INTRODUCCION

Para el desarrollo de la presente propuesta de proyecto se plantea un proceso de
intervencioOn integral con los padres, madres y/o cuidadores de los nifios y nifias con
diagnostico de Trastorno de Espectro Autista (TEA), debido a la importancia que tiene
trabajar con la familia para lograr un adecuado manejo del diagndstico y lograr un
entorno socio familiar que facilite la incorporacion del nifio o nifia en los diferentes

ambitos sociales.

Inicialmente se debe partir de la comprension del TEA que segun la Asociacion

Americana de Psicologia (2014) en el DSM V lo sefiala como

. Deficiencias persistentes en la comunicacion social y en la interaccion social en diversos
contextos [...]

. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades [...]

Los sintomas han de estar en las primeras fases del desarrollo (pero pueden no
manifestarse totalmente hasta que la demanda social supera las capacidades limitadas,
o pueden estar enmascaradas por estrategias aprendidas en fases posteriores de la vida).
. Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo en lo social, laboral u otras
areas importantes del funcionamiento habitual.

. Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad intelectual (trastorno del
desarrollo intelectual) o por el retraso global del desarrollo. La Discapacidad Intelectual
y el Trastorno del Espectro Autista con frecuencia coinciden; para hacer diagndsticos
de comorbilidades de un trastorno del espectro del autismo y discapacidad intelectual,
la comunicacién verbal ha de estar por debajo de lo previsto para el nivel general del

desarrollo. (Asociacidon Americana de Psicologia; 2014; p.24)



Una vez clarificado, qué se entiende por el diagndstico de TEA, es menester referirse
a la familia un sistema, al que le son aplicables los principios propios de los Sistemas
Generales, para lo cual se parte del aporte de Minuchin (1984) el cual identifica a la
familia como un conjunto organizado ¢ interdependiente de personas que se encuentran
en constante interaccion, estan reguladas por determinadas reglas y por funciones

dinamicas que existen entre si y con el entorno exterior.

Respecto a la intervencion familiar sistémica, se entiende que “los miembros de la
familia permanecen en contacto entre si a partir de una serie continua de intercambios
que suponen una mutua influencia y no una mera causalidad lineal, sino bidireccional
o circular” (Espinal, Gimeno y Gonzales, 2004, p.4) debido a esto es necesario que las
estrategias de intervencion en salud, parten del supuesto que el individuo logra su pleno
desarrollo, en tanto las estrategias de intervencion profesional trascienden la
individualizacién de la atencidn, ¢ incorporen al grupo familiar como mecanismo de

protecciOn para alcanzar el pleno estado de bienestar.

Para el desarrollo de la presente propuesta de proyecto, se desarroll6 un diagndstico
de la situacion a intervenir que la constituye la dindmica familiar de los nifios y nifias
con TEA, para lo cual se utilizé el Modelo de Marco Logico que implica la construccion
de un arbol de problemas, un arbol de objetivos, andlisis de alternativas y de

involucrados!.

En el desarrollo del diagnoéstico se identifico que son diversas las causas que
intervienen en la necesidad de fortalecimiento de la dinamica familiar de los nifios y

nifias con TEA, entre éstas se pueden mencionar: inadecuados limites y roles en el grupo

Lver Anexo 1



familiar, sistema de creencias familiares limitante respecto al diagnostico,
establecimiento de comunicacion no asertiva entre los miembros del grupo familiar, la
intervencion profesional centrada en el individuo y no en el sistema familiar y el
inadecuado trabajo interdisciplinario e intersectorial con las familias; todo esto generado

por dos causas estructurales:

Los sistemas familiares disfuncionales y no resilientes

La inadecuada respuesta institucional al paciente y su familia.

Para efectos del proyecto se elige trabajar sobre la problematica de los sistemas
familiares, a fin de contar con sistemas familiares funcionales, resilientes y protectores
para los nifios y nifias, por lo que en el proceso diagnostico se identifica que la
alternativa de proyecto mas pertinente, viable y favorecedora de impacto para la
poblacion la constituye trabajar con el grupo familiar en el manejo adecuado de limites
y roles, creencias y valores y comunicacion asertiva, a fin de crear adecuados sistemas
familiares para las personas menores de edad atendidas en el Programa de Escuela de

Autismo del Instituto Panamefio de Habilitacion Especial (IPHE).

La importancia de desarrollar una intervencion sistémica, radica en la condicion de
circularidad y de totalidad de la que parte éste tipo de acciones, en las cuales el proceso
se centran en el sistema familiar, mas que a los miembros designados como “enfermos
o sintomaticos”, y se busca “reestructurar las interacciones que implican a todos,
adultos y nifios, enfermos y sanos, dominantes y dominados, porque todos contribuyen

a configurar el sistema” (Espinal, Gimeno y Gonzales; 2004; 5)

Desarrollar un proceso de intervencion centrado en la familia como un sistema,

parte del hecho que existe una estructura familiar en la cual una o mas personas asumen
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el rol de liderazgo, y por ende son éstas figuras de autoridad quienes ejercen una mayor
influencia en la elaboracion y mantenimiento de las normas familiares; es por esto que
se considera de importancia intervenir con los padres, madres o encargados de los nifios
y nifias con diagnostico de TEA; ya que segun Beavers y Hampson (1990) en Espinal,

Gimeno y Gonzales (2004)

El lider familiar ejerce también una mayor influencia en ¢l modo de pensar,
sentir y comportarse de los miembros de la familia. La estructura familiar es
asimétrica y la funcionalidad del sistema requiere que asi lo sea, siendo mayor
la competencia en aquellas familias cuyo liderazgo recae en los adultos.

(Espinal, Gimeno y Gonzales, 2004, p.4)

En lo anterior, se evidencia que incidir a favor de una dindmica familiar funcional
que permita contencion y proteccion de los nifios y niiias, parte de un trabajo con las
figuras de autoridad de su sistema familiar, lo cual va a permitir lograr la funcionalidad
del sistema, al potenciar en los padres y madres un liderazgo democratico que permita

el desarrollo pleno y las satisfaccion entre sus miembros.

Por otra parte, se destaca que la presente propuesta de proyecto se enmarca en el
paradigma de la prevencion, lo cual es de importancia ya que busca mejorar las
condiciones de vida de las personas que presentan algin diagnostico como el Trastorno
de Espectro Autista (TEA), por medio de acciones tendientes a disminuir las secuelas

producto de una problematica de salud.

Entre las acciones de prevencion de la enfermedad, se encuentra acciones como el
desarrollo de un diagndstico precoz que permita un tratamiento oportuno para la

poblacion sujeta de la intervencion y las acciones relativas a la recuperacion de la
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enfermedad clinicamente manifiesta en un individuo, mediante un tratamiento integral
que permita minimizar las secuelas del padecimiento o problematica de salud.
Particularmente el proceso de intervencion se enmarca en €l nivel terciario de la
prevencion que segun la OMS (1998) en este nivel, se considera fundamental el control
y seguimiento del paciente, ya que posterior al diagnostico es necesario el desarrollo de
acciones destinadas a brindar tratamiento profesional e integral, que aunado a las
medidas de rehabilitacion social, psicologicas, fisicas y culturales oportunas; inciden en
la calidad de vida del nifio o nifia y su grupo familiar y al cumplimiento del derecho a
la salud. Respecto al accionar del IPHE, se
identifica que ademds de la intervencion directa de nifios y nifias, éstos desarrollan
actividades de capacitacion a padres y madres por medios de la Escuela para Padres,

que tiene la siguiente mision

Fortalecer la participacion de los padres de familia de los estudiantes con
discapacidad en el proceso educativo de sus hijos, reforzando conocimientos
bio- socio  educativos que garantizan los aprendizajes significativos que

contribuyan a una inclusion social o laboral. (IPHE, 2017; p.55)

Lo anterior es de importancia debido a que permite brindarle al padre, madre o
cuidador de las herramientas necesarias para un adecuado manejo de su hijo o hija; no
obstante dentro de las tematicas abordadas no se identifica el tema del fortalecimiento
de la familia por medio de una intervencion terapéutica en la dinamica familiar desde el

Enfoque de Sistemas que es lo que se pretende abordar en este proyecto.

Respecto a la poblacion del IPHE, se identifica que €l Programa de Autismo fue

creado el 9 de marzo de 1976 y es dirigido a la fecha por la profesora Rosaura Alvarado,



el Programa de Autismo segiin IPHE (2019) para el afio 2019 contaba con una matricula
total (sede mas escuelas inclusivas) de 342 alumnos y para brindarles ayuda pedagogica

se contaba con 25 docentes, 7 técnicos en diversas areas y dos directivos.

Debido a la importancia de desarrollar un proceso de intervencion integral que
permita una adecuada atencion para los nifios y nifias con TEA, se plantea el siguiente

problema de intervencion:

( ¢Como fortalecer la dinamica familiar desde el Trabajo

Social en los nifios y nifas con diagnostico de Trastorno del

Espectro Autista?

La atencion de Ia salud €S un derecho rundamental de 1a poBIac10n, qllE p0315111Ea el

acceso a otros derechos como la educacidn, el trabajo, €l ocio y la recreacion, entre

otros; en la actualidad se constituye en una necesidad superar las concepciones
tradicionales de salud y enfermedad en las cuales la intervencion se centralizaba
unicamente en el individuo y se evidencia la necesidad de abrir espacios innovadores
para la incorporacidon de otros posicionamientos conceptuales y metodologicos mas
integrales, en los que es necesario “aprehender la complejidad real de los procesos
determinantes, de superar la vision simple y unilateral, de describir y explicar las
relaciones entre los procesos mas generales de la sociedad con la salud de los individuos

y grupos sociales”. (Organizacion Panamericana de la Salud; 1990; p.2)

En la intervencion con nifios, nifias y adolescentes con diagndstico de Trastorno de

Espectro Autista (TEA), historicamente las intervenciones han sido orientadas hacia la



persona menor de edad y su condicién, dejando en segundo plano el fortalecimiento de

la familia.

Al respecto, Gloffka (2010) sefiala que el buen funcionamiento del sistema familiar
es un aspecto de vital importancia debido a que la familia incide de manera positiva en
el desarrollo y tratamiento de la persona con diagndstico de TEA, y al mismo tiempo,
la mejoria del funcionamiento de esta persona incide de manera directa en el bienestar
del grupo familiar; de manera que es un imperativo abordar ambas esferas para generar

un verdadero bienestar en la vida de ésta poblacion.

Segun Walsh (2004) son tres las dimensiones que requiere ser fortalecidas en una
intervencion familiar destinada a fomentar la resiliencia en grupos familiares de nifios,

nifias o adolescentes con TEA, los cuales son:

los procesos de comunicacion familiar
los patrones de organizacion

el sistema de creencias familiares.

Lo anterior brinda aportes innovadores para ser incorporados en el presente
proyecto, debido a que abordar dichos aspectos, permite trabajar en una serie de
procesos interaccionales que ayudan a las familias a tolerar y a su vez salir fortalecidas
ante los diferentes desafios vitales, que en el caso especifico de nifios y nifias con
diagnéstico de TEA, requieren de especial atencién por las demandas del diagnéstico

en cada uno de los miembros de la familia.

En esta misma linea, es evidente la necesidad de plantear un proceso de

intervencion integral, en el cual se logre trascender la intervencion individual, para



incidir en el entorno familiar de los nifios y nifias con TEA, lo cual va a permitir un
mejor manejo del diagndstico y se va a fomentar una adecuada dinamica familiar, que

va a incidir en el bienestar integral de la persona menor de edad y su familia.

Como parte de las acciones del IPHE se encuentra el compromiso por dotar a
padres, madres y educadores de los recursos de conocimiento y habilidades para un
manejo efectivo de los nifios y nifias sujetos de su intervencion, lo cual lo desarrolla por
medio de acciones educativas dirigidas a la poblacion en general, lo que se sefiala a

continuacion

Ejecutar acciones de capacitacion como proceso continuo a docentes,
técnicos, familias, comunidad educativa que permita establecer los servicios y

apoyos en un enfoque inclusivo. (IPHE, 2020:parr.4)

Es importante reconocer que una intervencion oportuna e integral da por resultado,
un grupo familiar empoderado y resiliente capaz de desarrollar todo el potencial del
nifio, nifia 0 adolescente; por lo que una intervencidon desde el modelo sistémico se

constituye en una adecuada propuesta de intervencion.

Al respecto, Rolland (2000) propone una intervencion basada en la concepcion
psicosocial de la condicion de discapacidad, en la cual el trabajo con la familia es el eje
central y desde éste enfoque las familias deben llevar a cabo diversas tareas para
responder a las demandas que dicha condicion les plantea, entre estas se encuentra el
generar un sistema de creencias que les permita dar sentido a la discapacidad y que les
permita preservar su sentimiento de capacidad y dominio ante la situacion, razén por la

cual en el presente proyecto



Respecto a la intervencidn del Trabajo Social en la intervencion con personas con
diagnodstico de TEA, seglin Macarena (2015) esta se debe orientar a dotar a los usuarios
y sus familias de herramientas y oportunidades que les permitan en un futuro alcanzar

una normalizacion su vida diaria.

Finalmente, se debe destacar que desde la profesion del Trabajo Social el
desarrollar un proceso de intervencidn dirigido al grupo familiar de los nifios y nifias
con TEA, es parte de su compromiso ético-politico de incidir de manera integral en la
salud de la poblacion, a fin de transformar positivamente la vida de su poblacion y
desarrollar procesos que garanticen el acceso a sus derechos, el interés superior de las
personas menores de edad y por ende una adecuada calidad de vida para todo el grupo

familiar.



OBJETIVOS

Objetivo General:

Fortalecer la dinamica familiar de nifios y nifias con diagnostico de Trastorno del
Espectro Autista, por medio de la intervencion social terapéutica con padres, madres o

acudientes que asisten Al Programa de Autismo del IPHE durante el ciclo lectivo 2020.

Objetivos especificos:

Analizar la estructura familiar, por medio de la identificacion de los valores, creencias
y reglas en los que se fundamenta la dinamica familiar de cada participante.
Determinar ¢como se desarrolla el proceso de comunicacion en cada grupo familiar y
brindar herramientas que les permita contar con las habilidades adecuadas.

Fortalecer la funcionalidad de los subsistemas familiares con la finalidad de fortalecer

la resiliencia familiar.
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HIPOTESIS DE TRABAJO

\-

La dinamica familiar de los nifios y nifias con diagnostico de Trastorno del Espectro
Autista participantes del proyecto, sera fortalecida por medio de un proceso de
intervencion Socio terapéutica basada en el Modelo de Intervencion Sistémica

desarrollado con sus padres, madres y/o cuidadores.

/
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PERSPECTIVA TEORICA
Para el desarrollo del proyecto es necesario tener en consideracion diferentes
constructos tedricos que orientaran el desarrollo de la propuesta de intervencion, entre
estos se destacan: Enfoque Sistémico en la intervencion familiar y el Enfoque de

Derechos Humanos, los cuales se detallan a continuacion.

Modelo Sistémico:

Respecto a este enfoque Molina y Romero (2013) sefialan que el concepto de
sistema o totalidad sistémica es concebido como el conjunto de objetos y relaciones
entre €stos y sus atributos; desde esta Optica de totalidad se presta especial atencion a

los componentes o partes del sistema y las relaciones que se desarrollan entre éstos.

Al respecto Parson y Bales (1955) identifican que la familia lleva consigo una
estructura, en la cual se establece una organizacion de la cotidianidad que incluye reglas
de interaccion y una jerarquizacion de las relaciones entre sus componentes; ademas de
contemplar reglas que regulan las relaciones entre los familiares y de éstos con el

exterior; lo cual indica a quién pertenece y quién queda excluido del grupo familiar.

Por su parte, Espinal, Gimeno y Gonzalez (2004) refieren que es importante el
conocimiento de estas reglas, tanto explicitas como implicitas, que condicionan las
propias relaciones familiares, para conocer y comprender a la familia y sentar las bases
de cualquier tipo de intervencion sobre ella, pues pueden incidir de forma significativa
en como la familia hace frente a los problemas de cada uno de sus miembros y a su
propia problemdtica como grupo. Las reglas suelen ser acordes con los valores y

creencias de la familia y regulan también la deteccion de las necesidades de sus
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miembros, la comunicacion y las conductas de dar y recibir ayuda, que son de suma

importancia para conocer la funcionalidad del sistema.

Segin Bertalanffy (1992), todo organismo viviente es un sistema, es decir un
conjunto dinamico de partes y procesos que interactian reciprocamente entre si y con
el contexto donde se halla inmerso. Comprender para un observador la lectura sistémica
de la familia, implica comprender que existe una relacion entre el comportamiento
individual cada uno de los miembros de la familia y la totalidad del grupo familiar; lo
que implica entender que ésta lectura de la realidad implica ir mas alla de ver las partes
separadamente; por lo que requiere, observar y analizar el lenguaje entre los miembros,
las interacciones, el establecimiento de los roles, formas de organizacién y las

conexiones establecidas como un todo sistémico.

Respecto a la familia, Puello, Silva y Silva (2014) mencionan a Bouche (2003)
quien destaca que “la familia es un sistema dindmico, viviente sometido a un continuo
establecimiento de reglas y de busqueda de acuerdos a ellas” (Puello, Silva y Silva;

2014; pag.28).

Lo anterior coincide con Minuchin (1994), quien plantea que la familia es un grupo
natural que en el curso del tiempo crea pautas de interaccion que constituyen la
estructura familiar; la cual va a regir el funcionamiento de los miembros del grupo
familiar, define conductas y facilita la interaccién reciproca. La familia requiere una
estructura viable para desempeiiar las tareas fundamentales, apoyar la individualizacion

al tiempo que proporciona un sentimiento de pertenencia para el colectivo.

Si bien son diversos los subsistemas estructurales o funcionales que pueden darse

dentro de la familia -ya que no existe un modelo Unico de familia- como por ejemplo
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las diferentes familias nucleares que se diferencian en la familia extensa; en el sistema
familiar nuclear, se puede identificar dos subsistemas estructurales basicos y
diferenciados los cuales son la constelacion fraterna y la pareja, cada uno de estos dos

subsistemas tiene sus propias normas Yy relaciones que se definen en su interior.

Otro aspecto importante de andlisis dentro de la intervencion familiar desde el
modelo sistémico son los limites. Debido a que todo sistema y subsistema tiene
funciones especificas, se requiere que los limites entre si sean claros y permeables, es

decir, ser de conocimiento de todo el grupo familiar y contar con cierto grado de

flexibilidad.

En ésta misma lineca Gracia y Musitu (2000) sefialan que los limites definen al
sistema y se constituyen en el punto de contacto con su entorno incidiendo al flujo de
informacion entre el ambiente y el sistema, “los limites de un sistema en particular
pueden caracterizarse como mas o menos cerrados en funcién de su relativa
permeabilidad, es decir, del grado en que permita o impida el flujo de materia, energia

o informacion entre el sistema y su ambiente”. (Gracia y Musitu; 2000; pag.33).

Respecto a la Estructura Familiar, que es otro de los aspectos a contemplar en el
Modelo Sistémico, Fuhrmann y Armengol (1992) apunta a que ¢l concepto de estructura
no es una caracteristica organica de la familia, sino que corresponde al conjunto de
interacciones de expresion dindmica en el tiempo, por lo que es algo dindmico y en

constante elaboracion.

Dicha estructura de relaciones es mantenida y manifiesta a través de los procesos

del sistema familiar:
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Comunicacion:

Cada familia tiene un
modelo tdnico de
comunicarse, lo que
determina la

Estos son construidos
y usados
continuamente como
un  proceso  para

Normas o
reglas:

Estas son impuestas
para garantizar que se
viva a la altura de los
roles. Son la expresion

interaccion de cada ordenar la estructura de observable de los
uno de sus miembros. las relaciones dentro de valores de la familia
la familia y/o sociedad.

Fuente: Preister (1980) en Ortega, Vidal y Zapata (2009)

Respecto a lo anterior, se debe destacar que el funcionamiento familiar se mide a
través de la retroalimentacion permanente entre estos procesos, de manera que entre mas
congruentes y adecuados son la comunicacion, los roles, las reglas, las creencias y los

valores de un sistema familiar, mas funcional es éste.

Enfoque de Derechos Humanos:

Para el presente proyecto de intervencion, se considera importante incorporar ¢l
analisis del Enfoque de Derechos Humanos, el cual debe partir de marco holistico, tal y
como lo sefiala Guendel (1999) en Solis (2003):

El esfuerzo orientado a articular una nueva ética con politicas publicas a nivel
social y judicial y privadas, es lo que se ha denominado como el enfoque de
derechos humanos. Este procura construir un orden centrado en la creacion de
relaciones sociales basadas en el reconocimiento y respeto mutuo y en la

transparencia, de modo que la satisfaccion de las necesidades materiales y
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subjetivas de todas las personas y colectividades, sin excepcidon alguna,
constituya una obligacion juridica y social. (..) buscando construir
mecanismos juridicos y politicos que transformen las instituciones, y
consecuentemente la vida social y cotidiana de las personas con base en una
nueva ética del desarrollo humano. (Solis, 2003, p. 4)

El Enfoque de Derechos, “tiene su génesis en la busqueda de la redefinicion del
desarrollo social en general y del desarrollo humano en particular y, 16gicamente, en la
redefinicion de la esencia y formas de la politica social ”, (Solis,2003, p.1), lo anterion
es de relevancia debido a que permite potencializar los derechos humanos de las
poblacién meta; lo anterior, por medio de habilidades sociales, que faculta reducir las
conductas de riesgo que presentan, crear un proyecto que potencie ciertos factores que
promuevan la mejora de su bienestar integral.

Antes de profundizar en las caracteristicas del enfoque, es necesario caracterizar
primero los derechos humanos; al respecto Sandi (1997) mencionan los siguientes
rasgos:

Imprescriptibilidad: es decir que al ser inherentes a la persona, su adquisicion y
pérdida se dan con el nacimiento o la muerte de éste.

Inalienabilidad: es decir que son intransferibles.

Irrenunciabilidad: es decir que carecen de objeto de renuncia.

Universalidad: comprende a todas las personas del universo, sin distincion alguna
por género, etnia, religion, edad, ideologia, entre otros.

Interdependencia y complementariedad: es decir que los derechos tienen una total

y completa interaccion unos con otros.
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Con estas caracteristicas se reafirma la importancia de este enfoque en el proyecto,
debido a que los DH al ser irrenunciables y universales, entre otras caracteristicas que
los hace ser parte de la vida de cada ser humano, se deben tomar en cuenta para la
intervencidn que busca mejorar el bienestar de alguna poblacion, debido a que no se
pueden dejar de lado, y mas bien se convierten en la fuente de generar conocimiento y
respeto de los derechos de cada persona.

La creacion de estrategias de intervencion que promueva factores protectores en
lugar de mantener una linea represiva o de castigo es poder promover los derechos
humanos de los nifios y nifias con diagnéstico de TEA. Ofrecer oportunidades de
crecimiento, el empoderamiento de su propia realidad y promover una adecuada
dindmica familiar que se constituya en un factor protector de las personas menores d¢

edad.
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METODOLOGIA

Diseiio de la propuesta:

En el presente apartado se desarrolla la metodologia en la que se fundamenta la
gjecucion de la propuesta de proyecto de intervencion denominada “Familias Resilientes
ante el diagndstico de TEA”, para lo cual se establece el tipo de proyecto y disefio

general, los procedimientos, técnicas, poblacion, cronograma y presupuesto.

Inicialmente se debe destacar que este se constituye en un proyecto de tipo social,
que segun Gavilan et al (2010) es “una intervencion planificada para responder a una
necesidad o problema detectado con la intencion de generar una situacion final mejor
que la de partida”. (p.7). En relacion a lo planteado por los autores, previo a la
elaboracion de la presente propuesta de proyecto, se desarrollé un diagndstico de la
situacion problema en la que se pretende intervenir, segiin el Modelo de Marco Légico®
con la finalidad de identificar de manera critica la necesidad a la que responde esta
iniciativa y que efectivamente todas las acciones que de ésta se desprendan permitan

mejorar la situacion final de la poblacion a la que se dirige el accionar.

Ademas de ser un proyecto de tipo social, éste es una alternativa de intervencion
de tipo familiar la cual segiun Ponce, Fernandez y Lorenzo (2016) que implica una
metodologia de trabajo que tenga diversas caracteristicas como: la flexibilidad y
capacidad de adaptacion a las diversas situaciones que puedan presentarse en el contexto
de trabajo, racionalidad, meditacion, orden, capacidad para orientar y pronosticar, que

sea dinamica, recursiva estratégica, que fomente una verdadera participacion,

2VER ANEXO 1
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susceptible de evaluacion, reutilizable y con la capacidad de generar un aprendizaje

constante del accionar realizado con la finalidad de “aprender de lo aprendido™.

Siguiendo con Ponce, Fernandez y Lorenzo (2016), el proceso de intervencion se
fundament6 en un Modelo Sistémico, debido a que éste permite un analisis de la realidad
de manera globalizada, por medio de una visién integral de la situacién capaz de
identificar el foco de desequilibrio sistémico dentro del grupo familiar, con la finalidad

de modificar la situacion e instaurar una adecuada funcionalidad en la dinamica familiar.

Se parte de un Modelo de intervencion terapéutico, que segun Molina y Romero
(2013) parte de un manejo de las relaciones y de la comunicacion entre las personas y
el ambiente en el que se desarrolla, con la finalidad de promover cambios en el

subsistema de se esté tratando a fin de lograr el equilibrio relativo del sistema.

Partir de un proceso de intervencion terapéutico, se constituye adecuado para el
trabajo con las familias debido a que se constituye un proceso de trabajo en el cual por
medio de la orientacién, apoyo, interpretacion para el esclarecimiento del sujeto
individual y familiar; se logra la ejecucion de acciones pertinentes que gestionan de

manera efectiva el proceso transformacional del participante y su grupo familiar.

Para la ejecucion del proyecto, se toma como centro el Método Experiencial-
Vivencial, en donde la poblacion participante tiene la oportunidad de Experimentar,
Descubrir y Aprender de la experiencia vivida, a través de dinamicas individuales y

grupales que contemplan el juego y la recreacion con proposito.

Se plantea el desarrollo de dinamicas grupales movilizadoras, que promueven la
participacion activa, reflexiva, creativa y motivada de los asistentes. Esto permite que

se integre con todo el equipo, compartiendo experiencias, aportando visiones,
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construyendo en grupo y haciendo de la oportunidad una experiencia de Aprendizaje

Significativo.

El proyecto de intervencion, consta de diferentes fases las cuales se detallan a

continuacion;

» Fase 1: Elaboracion de la propuesta de proyecto

»  Fase 2: Ejecucion del proyecto de intervencion

+ Fase 3: Trabajo de evaluacion y analisis del proceso de intervencion y elaboracion

del informe final.

La Primera Fase (Desarrollo de la propuesta de proyecto), inicia con la elaboracion de
un diagnéstico bajo el Modelo de Marco Logico, en el cual se analiza el problema que
da origen al proyecto, se identifica causas y consecuencias de la situacion problema, las
alternativas de intervencion y los actores involucrados en la solucion. Posterior a la fase
de diagnostico, se desarrolla la propuesta de proyecto la cual se desarrolla en el
transcurso del Modulo Proyecto de Intervencion I, del cual surge la presente alternativa

que sera presentada a las respectivas instancias universitarias para su aprobacion.

La informacion documental que se desarrolla en ésta fase incluye: las politicas, las
estrategias y los programas relacionados con la propuesta de proyecto; los documentos

de produccion cientifica relacionados con el tema

La Segunda Fase (ejecucion del proyecto) se desarrollara durante el Modulo de Proyecto
de Intervencion II, éste supone la inmersion en la institucion en la que se ejecutara el
proyecto, la cual serd el Instituto Panamefio de Habilitacion Especial (IPHE) y contara

con la supervision de la docente del curso.
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Debido al actual contexto de crisis, esta fase se desarrollara de manera virtual, por medio
de la plataforma de ZOOM, por medio de sesiones sincronicas de 1 hora, dos sesiones

por semana, para un total de cuatro sesiones de trabajo con la poblacion participante.

La Tercera Fase (evaluacion y elaboracion del informe final) durante esta fase se haran
consultas al personal de la institucién, se hard una encuesta de satisfaccion a los
participantes con el objetivo de reunir la informacioén necesaria que permita responder
a las preguntas de la evaluacién a fin de identificar la pertinencia, eficacia, eficiencia y

sostenibilidad del proyecto de intervencion.

Respecto al proceso de evaluacion se debe destacar, que el desarrollo del proceso de
evaluacion, permitira contar con conclusiones, lecciones aprendidas de la ejecucion del
proyecto y recomendaciones para las futuras acciones, que seran de utilidad para una

diversidad de actores.

Por ultimo, se desarrollara la sistematizacion, procesamiento y analisis de todo el

proceso de intervencidn lo cual se materializa en el Informe Final del Proyecto.

En el desarrollo del proyecto, se scleccionan modelos, enfoques y actividades
adecuados para asegurar que se identifiquen y analicen los aspectos de Derechos
Humanos de la poblaciéon e Igualdad de Género, de manera tal que ambos enfoques se
encuentran presentes de manera transversal en el desarrollo, ejecucion y evaluacion del

proyecto.

Declaracion de ética:
En el proceso de planificacion, desarrollo y evaluacion del proyecto, se establecen
diversas directrices de conducta y obligaciones éticas de la estudiante, en relacion con

la recoleccidn, el almacenamiento de datos y la diseminacion de los datos; entre las que
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se incluye el respeto de la dignidad y la diversidad, derechos, confidencialidad y

prevencion del daiio.

Respecto a la Etica se establece que las evaluaciones deben realizarse con los mas
altos niveles de integridad y respeto de las creencias, usos y costumbres de los entornos
sociales y culturales en las que se lleven a cabo; de los derechos humanos de la

poblacion y la igualdad de género; y del principio de no ocasionar dafios.

La estudiante se compromete a obtener el consentimiento informado® de las

personas que aportan informacidn y participan en la ejecucion del proyecto. .

La metodologia propuesta para ¢l desarrollo de la evaluacion del proyecto seréd
revisada por el Comité de Bioética de la Universidad de Panama y supervisada por la
docente del Modulo de Proyecto de Intervencién II de la Maestria de Trabajo Social
en Salud. La estudiante se compromete a respetar los estandares éticos sefialados en el
presente apartado, con la finalidad de garantizar la credibilidad general y el uso

responsable de los recursos y el poder.

® ver formato en Anexo #1.
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e Operacionalizacion del proyecto:

Objetivo Especifico

Metas

Indicadores

Actividades

Responsable

1. Analizar la
estructura familiar,
por medio de la
identificacion de los
valores, creencias y
reglas en los que se
fundamenta la
dindmica familiar de

cada participante.

El1 100% de la
poblacion sera
consultado por medio
de una estrategia

participativa.

Valores familiares

Creencias familiares

Reglas del grupo

familiar

- Identificar los
valores que comparte
el grupo familiar.
-Determinar las
creencias compartidas
acerca de la familia,
la salud, la
enfermedad, el
diagnostico de
TDAH, los retos, la
educacion, el entorno.
-Analizar las reglas
familiares, cOmo se

establecen.

Estudiante




ve

2. Determinar como
se desarrolla el
proceso de
comunicacion en
cada grupo familiar

y brindar

El 95% de las
personas asistentes
identifica la calidad
de la comunicacién

de su grupo familiar y

Calidad de la
comunicacion (nivel
de apertura o libertad
para intercambiar

ideas, informacion y

-Levantamiento y
analisis de la

informacion.

-Aplicacion de la
Escala de la Escala de
Comunicacion
Familiar- Family

Communication Scale

Estudiante




G¢

herramientas que les
permita contar con
las habilidades

adecuadas.

sus modelos de

comunicacion.

preocupaciones entre
generaciones,
confianza y
honestidad
experimentada y el
tono emocional de las
interacciones)
Modelo de

comunicacion

(FCS)- elaborada por
Barnes y Olson.
-Identificar la
importancia de la
comunicacion en la
familia.

-Determinar los
patrones o modelos
de comunicacion del
grupo familiar.
-Generar un proceso
cooperativo y
reflexivo acerca de
los aspectos de la
comunicacién que se

pueden fortalecer




9¢

dentro de cada grupo

familiar.,

3. Fortalecer la
funcionalidad de los
subsistemas

familiares con la
finalidad de
potenciar la

resiliencia familiar.

El 100% de los
participantes
identifica sus
subsistemas
familiares, los
elementos de
cohesion entre si e
identifica patrones de
interaccion
disfuncionales

presentes.

Subsistemas

familiares

Patrones de

interaccion

disfuncionales

Identificar los
subsistemas que
conforman el grupo
familiar y los
elementos de
cohesién entre si.
Analizar los
diferentes patrones de
interaccion
disfuncionales que
pueden presentarse en
el grupo familiar e
identificar si existe

relacion con alguno.

Estudiante
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OBJETIVO ESPECIFICO

1. Analizar la estructura familiar,
por medio de la identificacion de
los valores, creencias y reglas en
los que se fundamenta la
dinamica familiar de cada

participante.

Operacionalizacion del proyecto por sesiones:

SESION

Sesion #1

Descubriendo nuestras

bases como familia.

Sesion #2;

ACTIVIDADES POR SESION INSTRUMENTOS
RECURSOS
Dinamica rompe hielo. Manual del
Aplicacion de PRETEST participante

Contrato grupal del Taller.
Presentacion de participantes.
Ejercicio #1: Reconociendo a mi
familia como sistema.

Ejercicio #2: Descubriendo nuestras

bases como familia: Valores

Aplicaciéon de Escala de Normas y

Exigencias



8¢

2. Determinar ¢cOmo se desarrolla
el proceso de comunicaciéon en
cada grupo familiar y brindar
herramientas que les permita
contar con las habilidades

adecuadas.

Continuacion de tema:
Descubriendo nuestras

bases como familia.

Sesion #3:
Mejor comunicacion:

mejor familia.

Dinamica de activacion

Aplicacion de Escala de Comunicacion
Familiar- Family Communication
Scale (FCS)- elaborada por Barnes y
Olson

Ejercicio #6: La comunicacion
familiar: testimonios de hermanos.
Conversatorio participativo sobre la
importancia de la comunicacidon
asertiva en el grupo familiar.

Ejercicio #7: modelo de comunicacion.
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3. Fortalecer la funcionalidad de

los subsistemas familiares con la

finalidad de potenciar

resiliencia familiar.

la

Sesion #4
Familias fortalecidas,

familias felices.

Ejercicio #8 Roles de mi grupo
familiar.

Conversatorio participativo sobre la
resiliencia familiar.

Ejercicio #9: Reflexion final

Cierre reflexivo de ensefianzas.



CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

S la =
o s o ® » =} ®
ACTIVIDADES SR F | FE R
B d| ® 2 SR
FASE 1: ELABORACION

1.1. Diagnostico del proyecto segin
Marco Logico: arbol de problemas,
arbol de

objetivos, analisis de

alternativas y cuadro de involucrados.

1.2. Desarrollo participativo de la
estructura del proyecto: tema, objetivos,

problema e hipotesis.

1.3.  Desarrollo de componentes del
protocolo del proyecto: justificacion,
delimitacion del tema, metodologia,

perspectiva tedrica.

1.4. Presentacion de la propuesta a
Comisiéon de Investigacion de la
Facultad de Administraciéon Publica

para la aprobacion

14. Presentacion y aprobacion de la
propuesta ante el Comité de Bioética de

la Universidad de Panama

[7-0Ae N
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FASE 2: DESARROLLO

2.1. Inmersion en la institucion

2.2. Seleccion de la poblacion

2.3. Contacto inicial con la poblacion

2.4. Desarrollo de las actividades del

proyecto

2.5. Cierre de la intervencion grupal

FASE 3: EVALUACION Y

SISTEMATIZACION

3.1. Analisis de la experiencia y

recomendaciones de la poblacion

participante
3.2. Triangulacion de la
informacion
3.3. Elaboracion de informe final:

sistematizacion de la experiencia.

3.3. Sustentacion de resultados ante

autoridades universitarias

3.4. Socializacion de los resultados con

la institucion.
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PROGRAMACION FINANCIERA*:

Tipo de Descripci Cantidad Precio Costo Fase del
recurso on Unitario total proyecto
Planificacion
Ejecutora 60 horas $30 $1800.0 Desarrollo de
del 0 la propuesta
HUMANO
royecto
proy Analisis y
presentacion
de resultados
Licencia $14.99 $14.99 Desarrollo de
de Zoom la propuesta
MATERIAL
Total: $1814.99

¢ No se requeriran fuentes de financiamiento, la inversion total sera asumida por la estudiante.
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POBLACION BENEFICIARIA

Para el desarrollo de la presente propuesta de intervencion la poblacion
seleccionada la constituyen los padres, madres o encargados de nifios y nifias con
diagnostico de Trastorno de Espectro Autista atendidos en el Programa de Autismo
del Instituto Panamefio de Habilitacion Especial, Sede Bethania. El reclutamiento de
la poblacion es por conveniencia, se invitara a las familias de uno de los salones para

que participen voluntariamente del proyecto.

El Instituto Panamefio de Habilitacion Especial, se constituye en el ente estatal
encargado de Desarrollar servicios habilitatorios de calidad, que permita fortalecer la
inclusion educativa a los niflos y nifias con necesidades especiales; con la finalidad de
lograr el adecuado funcionamiento de las personas menores de edad en el entorno

social y educativo.

Criterios de inclusion:

v Ser el padre, madre o encargado de un nifio o nifia con TEA

v Recibir atencion en el Instituto Panamefio de Habilitacion Especial, Sede
Bethania

v Manifestar deseos de participar de manera voluntaria de todo el proceso de
intervencion grupal.

Criterios de exclusion:
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v Ser dado de alta de la atencion del Instituto Panamefio de Habilitacion Especial,

Sede Bethania.

v Manifestar no tener deseo de participar de manera voluntaria de todo el proceso

de intervencion grupal
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IPHE

INSTITUCIONES PARTICIPANTES

Ente encargado de
habilitar al nifio, nifia y
joven que por su
condicidn de
discapacidad  amerite
servicios especializados.

Encargado de generar
los servicios, recursos y
apoyo para facilitar la
inclusién de los nifios y
nifas.
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DE PANAMA

»

Desde la Maestria de
Trabajo Social en Salud,
brinda habilidades para
participar en el disefio y
desarrollo de proyectos
de intervencion en el
ambito de la salud.

Busca fomentar el
interés personal por la
reflexion ético cientifica,
y la blsqueda de
soluciones a las
necesidades  sociales,
desde la perspectiva de
la salud y el Trabajo
Social.



SISTEMATIZACION DE LA EXPERIENCIA

Descripcion de la experiencia:

El proyecto “Familias Fortalecidas ante el diagndstico de TEA” surge del
interés de la estudiante de intervenir con dicha poblacion, por experiencias previas de
trabajo socio terapéutico con los nifios, nifias y sus grupos familiares que habian

generado buenos resultados en las dinamicas familiares.

Se procede a contactar en el afio 2019 al Servicio de Trabajo Social del IPHE,
quienes hacen el enlace con la Directora del Programa de Autismo de la institucién y
se da la aprobacion para desarrollar ¢l proceso de intervencion con la poblacion, por

lo que se inicia el tramite administrativo con las autoridades del IPHE.

Debido a la pandemia de COVID-19, se retrasé un afio el proceso
administrativo para obtener el visto bueno de la Comisién de Bioética de Ia
Universidad de Panama y por esto, hasta el mes de marzo 2021, se renueva el contacto

con el IPHE para la ejecucion del proyecto en modalidad virtual.

Posterior a una primera reunion con la docente Gisel Gonzales, se agenda la
participacion de la estudiante en la reunion semanal con los padres y madres del grupo,
con la finalidad de explicar en qué consistia el proyecto, logistica de la participacion

y motivarlos a formar parte del proceso.

Se desarrolld una invitacion digital, un documento sintesis del proyecto y un

video explicativo para la poblacion participante, ¢l cual se muestra a continuacion:
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“FAMILIAS RESILIENTES Y
FORTALECIDAS ANTE EL
DIAGNOSTICO DE TRASTORNO
DEL ESPECTRO AUTISTA™

cil r

Trabajadora Social
Master en Docencia y Espacialists en Salud

B aios de experiencia en el sectar saiud, en intervencion
terapéutica con familias.

Expetiencia en atencion de nifos y nifias dasde el servicio
e Pedialria del Compartamiento en la CCSS.

Cooactor

T ono 6217 01
n- be@olaiguald | co
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Las personas interesadas accedieron a compartir su numero telefonico con la
estudiante, quien durante todo el proceso de gjecucion del proyecto, brindo

seguimiento individual a cada participante, por medio de mensajes de texto y audios,
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que les motivaba a asistir a las sesiones, desarrollar los ejercicios del Manual del
Participante que eran para trabajo asincrono y compartir intercambios de comentarios,

acerca de los temas del taller.

En la primera sesion se ejecuté el Pre-Test, del cual se identificaron los

siguientes aspectos:

4 de las 6 familias participantes contaban con mas de un hijo.

Las 6 familias participantes eran de tipo nuclear, compuestas por padre, madre ¢
hijos.

Ninguna de las familias habia participado anteriormente en procesos grupales
orientados al fortalecimiento de la familia.

E1 100% de las familias participantes seflalan que si es importante contar con
sesiones para el fortalecimiento de su grupo familiar

Respecto a la comunicacién de su grupo familiar, €l 50% de las personas asistentes
lo califican como regular (numero 3 del 1 al 5), el otro 25% como “Bueno”
(calificacion de 4) y 25% como “Muy bueno” (calificacion de 5).

Respecto a la interaccion en la familia en la actualidad, el 50% de las personas
asistentes lo califican como regular (niimero 3 del 1 al 5), y el otro 50% como
“Bueno” (calificacion de 4).

En relacion a su estado de 4nimo actualmente el 75% de las personas asistentes

seflalan sentirse “preocupados” y el 25% restante sefialan “alegre, estable”.

En el desarrollo de las sesiones, se contd con una adecuada participacion, las 6
familias se mantuvieron constantes en el desarrollo de todo ¢l proyecto, no hubo
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desercion. En algunas sesiones a algunas madres se les dificulté asistir por
compromisos de salud o familiares, pero esto fue comunicado con anticipacion y via

telefonica se les comparti6 el material visto en la sesidn (presentacion, ejercicios).

Hubo una adecuada adaptacion a la modalidad virtual de capacitacion, cada sesion
tenia una duracién de una hora, en donde inicialmente se desarrollaba una dinamica
de animacioén, se retoma los principales hallazgos de la sesidn anterior y los
comentarios acerca de los ejercicios asincronos; posteriormente se presentaban
algunos conceptos y tematicas de importancia de parte de la parte de la estudiante
facilitadora, se compartian recursos audiovisuales y se habilitaba un espacio de trabajo
colaborativo, en el cual se dividia la audiencia en dos grupos apartes por medio de la

herramienta de Breakout rooms de Zoom.

La herramienta de Breakout rooms de Zoom fue de gran relevancia en el desarrollo
de las sesiones, debido a que permite crear salas para grupos pequefios separadas
dentro de una misma reunion, se puede elegir la division de manera aleatoria o manual,
asi como alternarlas. Esta permite que, en un taller las personas participantes puedan
interactuar en grupos mas pequeiios, creando espacios de colaboracion cercana; lo que
es de gran importancia para aumentar la participacion, el intercambio de ideas y

disminuir el caos tecnoldgico al momento de trabajar de manera colaborativa.

Al finalizar el trabajo colaborativo, se brindaba un espacio de plenaria, para
compartir los principales aportes y aprendizajes del trabajo grupal y la facilitadora

hacia el cierre de la sesion.
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El ambiente de las sesiones fue de empatia, apertura, colaboracion y disposicion

con el taller, lo que se muestra en las siguientes imagenes:

Chat

-

Todos ~

Resultados de la intervencion:
Al finalizar la cuarta sesion del taller, se aplicé un Post Test con la finalidad de
identificar la opinién de la poblacién participante, respecto al proceso de intervencion

socio terapéutica gjecutado y los resultados son los siguientes:
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Respecto a la calificacion del Taller, del 1 al 10, siendo 1 nada favorable y 10
totalmente favorable; el 100% de las personas asistentes lo califican con puntuacion de
10.

En relacion a si considera que la informacion recibida es de utilidad para su familia y
vida personal, el 100% de la poblacién participante sefiala que si.

Respecto a si considera importante contar con sesiones de fortalecimiento de su grupo
familiar, el 100% de las personas asistentes sefiala que si.

Acerca de cudl de los temas abordados considera de mayor importancia para mejorar
su dinamica familiar, las respuestas obtenidas fueron: Manejo de limites (4 personas),
comunicacion en la familia (3 personas), roles en el grupo familiar (3 personas),
resiliencia en el grupo familiar (3 personas).

En relacion a qué fue lo que mas les gust6 del taller, las respuestas obtenidas fueron:

9% &&

“el poder revisar la forma en que hacemos las cosas en casa”, “aprendi a que debemos

b2 49

definir mas nuestras reglas y roles en la familia”, “me encanto ¢l tema de la

k]

comunicacion pues es un aspecto que debo mejorar”, “las multiples conciencia con

% ¢

nuestra realidad”, “la explicacion detallada de todos los temas”, “conocer otras
familias y aprender cémo ser una mejor familia”, “todo el taller muy bueno”.
Respecto a si recomendaria que se continiien desarrollando talleres para el

fortalecimiento de la familia en la institucion, el 100% de las personas asistentes

seiiala que si.

Otros resultados positivos del taller fue la posibilidad de generar un espacio de

conocimiento ¢ interrelacion entre las familias, ya que al finalizar el taller hicieron entre
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si intercambios de nimeros telefonicos, agradecieron el espacio para conocerse mejor y
sefialaron la importancia que tenia compartir con otras familias que estuvieran viviendo

su misma situacion.

Ademas se brindo a las familias participantes diversos materiales de consulta para
fortalecer sus dindmicas familiares, los que pueden compartir con otras familias, como
el Manual del participante, €l material audiovisual reproducido en cada sesion y las
presentaciones utilizadas en cada sesion, con la finalidad de que puedan contar con

material accesible de consulta.

Finalmente se recalca la colaboracién y apertura que desde un inicio tuvo el IPHE,
desde el Servicio de Trabajo Social y el Programa de Autismo, para la ejecucion del
proyecto. El material del taller, las presentaciones y el documento final del proyecto,
fue facilitado a la institucion, con la finalidad de brindar continuidad a este proyecto de

fortalecimiento de las familias.
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EVALUACION: MATRIZ DE RESULTADOS

OBJETIVOS

Fortalecer la dinamica
familiar de los nifios y
nifias con diagndstico de
TEA, por medio de una
intervencion social
terapéutica con padres,

madres y/o acudientes.

INDICADO

RES

6 familias
que asisten al
Programa de
Autismo del
[PHE se
benefician
directamente

del proyecto.
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MEDIOS
DE
VERIFICA
CION
Lista de
asistencia,
evidencias
fotograficas
de las

sesiones

SUPUESTOS

Los padres y
madres de
familia
participan de
todo el
desarrollo del
proyecto, y
cuentan con
habilidades
para fortalecer
su dinamica

familiar.



PROPOSITO

COMPONENTES

i

Los padres y madres de
familia participan de
manera activa en el
proyecto y se constituyen
en agentes de cambio en
sus grupos familiares,
para el fortalecimiento de

su dinamica interna.

. Valores, creencias y

reglas en los que se
fundamenta la dinamica
familiar

Comunicacion familiar

. Funcionalidad de los

subsistemas familiares y

resiliencia familiar

Porcentaje de
desercion de
las familias
en el

proyecto.

Numero de
familias que
asisten alas
sesiones

socio

terapéuticas y

lo califican

favorablemen

te.
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Reportes de
evaluacion
y monitoreo
de
indicadores
del

proyecto.

Listas de
asistencia

Post Test

Existen las
condiciones
materiales
necesarias para
garantizar la
participacion
de las familias
en el proyecto.
Existen
adecuada
disposicion de
las familias de
participar
activamente

del proyecto.



ACTIVIDADES

Reunioén inicial de
orientacion e invitacion
al proyecto.
Divulgacion de material
informativo.

Sesion 1y 2:
Descubriendo nuestras
bases como familia
Sesion 3: Mejor
comunicacion: mejor
familia.

Sesion #4: Familias
fortalecidas, familias

felices.

Devolucion de resultados

a la institucion.

Porcentaje de
participantes
que considera
que la
informacion
recibida es de
utilidad para
su familia y

vida personal
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Listas de

asistencia

Encuestas

de

satisfaccion

Existe una
convocatoria
inclusiva a las
actividades.

Se cuenta con
condiciones
para garantizar
participacion
de las familias.
Se cuenta con
profesional
especializado
para facilitar

las sesiones.



CONSIDERACIONES FINALES
El proyecto fue una estrategia innovadora que permitid trascender de una
intervencion centrada en el nifios o nifia con diagnoéstico de Trastorno de Espectro
Autista (TEA), auna centrada en el fortalecimiento de la familia, lo que segiin Gloffka
(2010) es de vital importancia debido a que la familia incide de manera positiva en el
desarrollo y tratamiento de la persona con diagndstico de TEA, y al mismo tiempo, la
mejoria del funcionamiento de esta persona incide de manera directa en el bienestar de

la familia.

Respecto al cumplimiento de los objetivos del proyecto de intervencion, se
identifica que efectivamente se logro fortalecer la dindmica familiar de nifios y nifias
con diagnostico de Trastorno del Espectro Autista, por medio de la intervencion social
terapéutica con los padres y madres; lo que se materializa en que el 100% de la poblacién
asistente seflald que la informacion considera que la informacion recibida era de utilidad
para su familia y vida personal; ademaés en la interaccion individual con las familias via
telefonica y en los comentarios de la sesion final, se sefialo que varios de los aportes de
las sesiones ya los estaban aplicando en su cotidianidad y habian obtenido resultados

positivos para la familia.

En esta misma linea, se destaca que en las sesiones fue posible desarrollar
ejercicios para analizar la estructura familiar, los valores, creencias y reglas en los que
se fundamentaba la dinamica familiar de cada participante y compartirlo con las demas

personas, con la finalidad de identificar aspectos de mejora.
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Se trabajd acerca de la comunicacién familiar y se brindaron herramientas que
les permitié contar con las habilidades adecuadas, este tema fue uno de los sefialados
como de mayor interés por las familias participantes y en el Post Test, una de las
personas participantes sefiald “me encantd el tema de la comunicacién pues es un

aspecto que debo mejorar”; lo que demuestra una buena recepcion del tema.

En relacion al fortalecer la funcionalidad de los subsistemas familiares con la
finalidad de fortalecer la resiliencia familiar, se trabajaron en diferentes sesiones
aspectos importantes como el manejo de limites y roles dentro del grupo familiar, lo que

de igual manera fue recibido positivamente por las personas participantes.

Se identificé que la dindmica virtual, no se constituyo en una limitacion para el
desarrollo del proceso de intervencion socio terapéutico, esto implica tomar en

consideracion los fundamentos didacticos de la formacion virtual y a distancia, los

cuales son:
¢ Permitir que las personas ¢ Incorporar multiples recursos como
participantes sean mas activasy textos, imdagenes, videos, sitios web,
constructoras de sus propios entre otros.
aprendizajes. « Considerar que existen diferentes
s Fomentar el intercambio de formas de analisis, comprension de
informacion y experiencias. la informacion.

Un resultados positivo no planificado fue la creacion de un espacio de conocimiento

e interrelacion entre las familias, 1o que es de gran importancia en familias con nifios y
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nifias con diagndsticos especificos, debido a que permite intercambiar sentimientos,
buenas practicas y sentirse apoyados en el manejo de la situacion. Al finalizar el taller
varias madres intercambiaron niimeros telefénicos y agradecieron el espacio para

conocerse mejor.

Finalmente se identifica que el proyecto es sostenible en el tiempo, ya que cuenta
con un Manual para los y las participantes en el que se explica el proyecto y se brindan
gjercicios para el trabajo con la poblacion participante, se entregaron las presentaciones
de cada sesion y se cuenta con la experiencia vivencial de una docente del Programa de
Autismo que participd del taller. Lo anterior facilita, que los Servicios de Trabajo Social
y Psicologia de la institucion puedan replicar el proyecto, con la finalidad de continuar

impactando positivamente las familias de los nifios y nifias que asisten a la institucion.
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ANEXOS
ANEXO #1

Consentimiento Informado para Proyecto de Intervencion de Maestria en Salud:

INTERVENCION FAMILIAR DESDE EL ENFOQUE SISTEMICO.

Buenos dias, le estamos solicitando su participaciéon en un proyecto de intervencion.
Usted no esta obligado a participar en el mismo, si acepta puede dejar de participar en
el proyecto en cualquier momento o abstenerse de responder alguna pregunta; por favor

tome todo el tiempo que necesite para decidir.

El desarrollo de la presente entrevista, se enmarca en €l desarrollo del proyecto de
intervencién para optar por el grado de Maestria de Trabajo Social en Salud, de la

Universidad Nacional de Panama

El proyecto de intervencion se constituye en un requisito para optar por el grado de

Maestria de Trabajo Social en Salud, de la Universidad Nacional de Panama

Su participacidon es voluntaria. Si decide participar debe responder a una serie de
preguntas que se detalla a continuacion, las cuales serviran de insumo para el desarrollo

del producto académico de graduacion de la investigadora.
»  ;Para qué se firma este documento?
Lo firma para poder participar en el proyecto.

»  ;Por qué se esta haciendo este proyecto de intervencion?
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Se pretende desarrollar un proyecto de intervencion dirigido a padres y madres de nifios
y nifias con diagnéstico de Déficit Atencional e Hiperactividad (TDAH), este proyecto
nos ayudara a aprender mas sobre cémo mejorar la dindmica familiar. Les estamos
pidiendo a personas como usted, que tienen hijos o hijas con diagnostico de TDAH que

nos ayuden.

*  ;Qué pasa s1digo “si, quiero participar en el proyecto”?

Si dice que si:

Le preguntaremos sobre aspectos relativos a su convivencia familiar.

Le daremos un formulario con preguntas para que usted las conteste y un cronograma

de las actividades del taller.

Estas preguntas no tienen respuestas correctas o incorrectas. Puede saltar cualquier

pregunta si no quiere contestar.

+ ;Cuanto tiempo tomara el proyecto?

El estudio tomara alrededor de 5 semanas de su tiempo.

*  ;Qué pasa si digo “no quiero participar en el proyecto”?

Nadie le tratara de manera diferente. A usted no se le penalizara.

*  ;Qué pasa si digo que si, pero cambio de opinion mas tarde?

Usted puede dejar de participar en el proyecto en cualquier momento. A usted no se le

penalizara. La atencion que recibe de la institucion no cambiara.
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e (Quién vera mis respuestas?

Las unicas personas autorizadas para ver sus respuestas son las que trabajan en el

proyecto y las que se aseguran de que este se realice de manera correcta.

Sus respuestas a la encuesta, y una copia firmada de este documento se mantendran bajo

llave en nuestros archivos.

Cuando compartamos los resultados del proyecto no incluiremos su nombre. Haremos

todo lo posible para que nadie fuera del estudio sepa que usted participo en éL

Participar en el proyecto, ;me ayudara de alguna manera?

Participar en este proyecto le ayudara de manera directa, a desarrollar habilidades para

mejorar su dinamica familiar.

Haremos todo lo posible para proteger su privacidad.

{,Qué debo hacer si tengo preguntas?

En caso de alguna interrogante, puede llamar a la Direccion de Estudios de Postgrado
de la Universidad Nacional para preguntar sobre este estudio a la investigadora Nayibe

Farah Mora, teléfono 6213-0183.

Declaraciones y Firmas

Yo, con

Cédula: en calidad de usuario del IPHE, doy mi consentimiento

para la participacion en el proyecto.
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Firma

Fecha:

del

entrevistado:
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Incumplimiento al interés superior de las

ANEXO #2 DIAGNOSTICO personas menores de edad
i Efectos
Arbol de problemas
- it Estigmatizacion de Inadecuada
Esjugmatl.zaaon del Aumento de la Claudicacién de _smat Aumento de adherencia
nifio o nifia por la . nifio o nifa por la conductas de riesgo
- Conflictiva familiar cuidadores odad 8 familiar a la
familia socieda en el nifio o nifia

intervencion en

! L / -

Inadecuada dindmica familiar en niflos y ninas con
diagnostico de Trastorno del Espectro Autista.

Establecimiento Intervencion
Inadecuados Sistema de g S orofesional Inadecuado trabajo
] e comunicacién rofesio ]
limitesy roles creencias familiares i ¢ centrada en el interdisciplinario e
no asertiva entre )
en el grupo limitante respecto al ) _ intersectorial con las Causas
diagnéstico los miembros del individuo y no
familiar g . . famihas
grupo familiar en el sistema
familiar

\ /

Sistemas familiares disfuncional y no Inadecuada respuesta institucional al

resiliente paciente y su familia



Arbol de objetivos

Aceptacion del nifio o
nina por la familia

Sistema de

Adecuados
creencias famihares

limites y roles
Y potenciadores

n el grupo
en elgrup respecto al

familiar diagnostico

N\ ~

Sistemas familiares funcionales y
resilientes

Incumplimiento al interés superior de las
personas menores de edad

) Estigmatizacion del Prevencion de Adecuada

Empoderamiento - . | adherencia
) nino o nina por la conductas de riesgo -

de cuidadores familiar ala

sociedad en el nifo o nifa . ..
Intervencion en

| | N

Adecuada dinamica familiar en nifios y nifias con
diagndstico de Trastorno del Espectro Autista.

/

Establecimiento .
o . Adecuado trabajo
de comunicacion Intervencion . N
i interdisciplinario e
asertiva entre los profesional . .
intersectorial con las

miembros del integral

\ /

Adecuada respuesta institucional al

familias
grupo familiar

paciente y su familia



Criterios de

viabilidad

Costo

Probabilidad de

éxito

Analisis de alternativas

Alternativa #1

Trabajar con el grupo familiar en
el manejo adecuado de limites,
roles, creencia y comunicacion
asertiva, a fin de crear sistemas
familiares funcionales, protectores
y resilientes para los nifos, nifias y
adolescentes con diagnostico de

TEA.

4

Alternativa #2

Trabajar con el personal d

salud a fin de crear procesos
de intervencion centrados en
el sistema familiar y no en e

individuo.

Alternativa #3

Crear un proceso de
articulacion entre las
diferentes profesiones e
instituciones que atienden
a las PME con
diagnostico de Trastorno

del comportamiento.



Relacion 5 4

Costo/beneficio

Sostenibilidad 4 3
Riesgo social 5 5
VALOR TOTAL 22 17

Calificacion de 1 a 5, siendo 1 nada favorable y 5 totalmente favorable.
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ANEXO #3

MANUAL DE PARTICIPANTES

MANUAL DE PARTICIPANTES

FAMILIAS RESILIENTES Y FORTALECIDAS
TALLER TERAPEUTICO PARA PADRES Y MADRES DE NINOS CON

DIAGNOSTICO DE TEA.

Programa de Autismo, [PHE.
Facilitadora: Nayibe Farah Mora
Estudiante de la Maestria de Trabajo Social en Salud

Universidad de Panama




“La idea de trabajar con las familias desde lo sist¢émico parte de mi experiencia
personal con mi hermano Ernesto, que fue diagnosticado hace 22 afios, vivi con él
desde los 9 a hasta los 29 afios cuando me vine a Barcelona a estudiar. Supongo
que desde mi posicion de hermano podia ver como mis padres enfocaban todos
sus esfuerzos en sacarlo adelante y ayudarle pero que al hacerlo no se daban
cuenta de que ellos también necesitaban ayuda, al igual que yo. No fue sino hasta
después de varios aios, cuando ya se habian probado y hecho muchas cosas,
cuando nos dimos cuenta que el bienestar de mi hermano pasaba por el buen
funcionamiento de nosotros como familia y cuidadores”.

Leonardo Huncal

Psicologo y Hermano de una persona con Trastorno de Espectro Autista.



Ejercicio #1 \
MI FAMILIA COMO UN SISTEMA

MACROSISTEMA

l MESOSISTEMA

MICROSISTEMA ]




Ejercicio # 2

Descubriendo nuestras bases como familia: Valores

VALORES VALORES MAS

VALORES MAS ARRAIGADOS EN MI IMPORTANTES PARA
IMPORTANTES EN M
FAMILIA Mi
d
1 1 1



Ejercicio #3

Descubriendo nuestras bases como familia: Anti Valores

ANTI VALORES QUE
POSEO

ANTI VALORES
PRESENTES EN Ml
FAMILIA

ANTI VALORES QUE
AFECTAN MAS A LA
FAMILIA

Esquina de reflexién:




Ejercicio #4

Descubriendo nuestras bases como familia: Creencias

eencias

De manera inmediata que pensamientos tienes respecto a los siguientes aspectos: Solo
respuesta breve.

SALUD
ENFERMEDAD
TRASTORNO DE
ESPECTRO AUTISTA
CELEBRACIONES
FAMILIARES Y CON
AMIGOS
ESCUELA
APOYO FAMILIAR
COMUNICACION
FAMILIAR
EQUIPO DE PADRES

LOS CAMBIOS

Esquina de reflexién: Qué creencias quisiera modificar:




Ejercicio #5

Descubriendo nuestras bases como familia: Reglas.

REGLAS DEL GRUPO
FAMILIAR

{, uién toma las decisiones?

(Como se toman las decisiones?

(Estan escritas en piedra o se
pueden negociar?

{Qué tanto se respetan las reglas?

. Todas las personas conocen las
reglas?

(Las reglas son consistentes o
tienden a cambiar?

¢Qué podria mejorar en cuanto a las reglas?




Ejercicio #6

LA COMUNICACION FAMILIAR: TESTIMONIOS DE HERMANOSS,

/

El haber tenido un hermano con discapacidad, fue
un entrenamiento muy fuerte en la dificultad, fue
como haberse preparado para vida en un ejército
de infanteria. Hay mucho que yo capitalicé de esto
en vez de haberme paralizado.

Yo veia que mis padres salian con mi hermanito,
iban de un médico a otro... era un revuelo en mi
casa. A mi me dejaban con la empleada. Todo
habia cambiado en casa y nadie me explicaba qué
estaba pasando... yo tampoco preguntaba. Y asi
fue transcurriendo el tiempo en silencio.

\-

[Ahora que soy grande me doy cuenta de que nadie se\
sentd conmigo a explicarme qué le pasaba a mi
hermano. Cuando me decian que era “enfermito”
pensaba que se iba a curar. Sélo recién en mi
adolescencia, entendi el motivo de lo que le pasaba a mi
hermano. iQué bueno habria sido que alguien me
explicara, muchas cosas habrian resultado mas faciles!

A mi, mi hermanita me dejé como ensefianza la
paciencia, aprendi a tenerle mucha paciencia en
general.

- —

¢Qué me dicen éstos testimonios?

Nk

W

~

i

> Tomado de Nuflez y Rodriguez (2004). Los hermanos de personas con discapacidad: una asignatura
pendiente. Asociacion Amar. Buenos Aires, Argentina.



EJERCICIO # 7
MODELO DE COMUNICACION

Se dividen los participante en 5 subgrupos y cada uno representa los diferentes modelos
de comunicacion. Posterior a la representacion del sociodrama, responder el siguiente
cuadro:

MODELO DESCRIPCION CON CUAL
QUIEN PREDOM
LO INA EN
IDENFIC MI
0] FAMILIA
Aplacador o Su objetivo es lograr que la otra
conciliador. persona no se enoje, trata siempre
de agradar, busca siempre la
aprobacion de alguien.
Culpador o Su objetivo es culpar a otra persona
recriminado para creer que es fuerte, actila como
r. un ser superior, siente que lo toman
en cuenta solo si le obedecen.
Distractor e Su objetivo es ignorar las amenazas
impertinente comportandose como si estas no
existieran, haciendo y diciendo
cosas que no corresponden a la
ocasion.
Superrazona Su objetivo es enfrentar la amenaza
dor o como si fuera inofensiva,
computador. estableciendo el propio valor a
través del wuso de palabras
altisonantes o rebuscadas. Su
actitud predominante es distante,
pero en su fuero interno se siente
vulnerable.
Comunicacié Su objetivo es lograr el intercambio
n abierta, simétrico; no existe el sentimiento
fluida, de amenaza a la autoestima y si lo
asertiva, hay se comunica, los mensajes son
retroaliment congruentes; los mensajes son
ada sencillos y directos, totales y

honestos mas que parciales.

Fuente: Ortega, Vidal y Zapata. (2009). “Sistema de creencias y valores de

familias en contexto de extrema pobreza”. Universidad Academia. Chile.



Ejercicio # 8

ANALISIS DE ROLES

1. Quién conforma mi familia

2. Qué roles asume cada uno (definir en no mas de 5 palabras)

3. Coloreo segun nivel de carga fisica y emocional de cada uno: rojo (muy cargado),
naranja (cargado), amarillo (algo cargado , celeste (poco nivel de carga), blanco (sin
carga)

4
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De los mas cargados:

1. ¢Enqué oiros
miembros podria
apoyarse para

disminuir su carga?
2. ¢Queé podria hacer para
disminuir su carga?




EJERCICIO #9
REFLEXION FINAL

¢Qué atesoro de lo aprendido?

¢Que requiero soltar o liberar?

Comentarios y recomendaciones:



