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Resumen

El objetivo de este estudio fue identificar las vivencias en tiempos de pandemia COVID-
19, en 3 familias con miembros diagnosticados TEA, (Trastorno del Espectro Autista), de la
fundacion APA en la ciudad de Cali.

Al momento de revisar la literatura se pudo evidenciar que es un tema relativamente
nuevo Yy en algunos casos la informacion fue limitada, a la fecha se encuentran en proceso de
estudios e investigaciones diferentes universidades del mundo, estas variables se podrian atribuir
a una nueva experiencia vivida por la humanidad, ya que hace méas de 100 afios no se presentaba
una pandemia a nivel global COVID-19.

Para el desarrollo de este trabajo se efectud inmersion de campo, siguiendo las pautas del
enfoque cualitativo fenomenoldgico, los principales datos se recolectaron por medio de
entrevistas semiestructuradas, donde se contaron con tres tipos categorias: Familiar, Social y
Econdmico.

Algo que motivo y fue fundamental para el desarrollo de la investigacion, fue el valor
emocional de poder acompafar a estas familias, brindarles un espacio que generara inclusion en
esta poblacién que tanto lo necesita.

Los principales hallazgos fueron los siguientes: se identific que existieron alteraciones
significativas sobre las personas con TEA y sus familias en tiempos de pandemia COVID-19,
una de estas, fue el modificar sus patrones de conducta repetitivos, siendo estas alteraciones un
gran reto para esta poblacion. Sin embargo, algunos de los factores que influyeron para las
vivencias, fueron: sus creencias, habilidades de comunicacion, valores y capacidades sociales.

Palabras clave: Autismo, vivencias, familia, COVID-19.



Abstract

The objective of this study was to describe the experiences in times of the COVID-19
pandemic in families with members diagnosed with ASD, (Autism Spectrum Disorder), in the city
of Cali, more specifically to 3 families that are part of the APA Cali foundation.

At the time of reviewing the literature, it was possible to notice that it is a relatively new
topic and in some cases, the information was limited, and up to date, there is a study and research
process by different universities around the world, these variables could be attributed to a new
experience lived by humanity, for more than 100 years ago there had not been any global pandemic.

For this project, a field immersion, following the guidelines of the phenomenological
qualitative approach, the main data was collected throughout interviews, where there were three
categories, Family, Social and Economic.

Something that motivated and it was fundamental for the development of the research is the
emotional value of being able to accompany these families, provide them with a space that generates
inclusion in this population that needs it so much.

It is important to mention and acknowledge the APA Cali foundation, that without the
support and accompaniment of this foundation the development of this research process would not
be possible, it is gratifying to be able to feel the great interest that exists on the part of the
participant members of the Foundation.

Key word: Autism, experiences, family, COVID-19.



Introduccion

Cuando existe un ser humano con TEA en una familia, los roles, las actividades y las
emociones cambian siendo los mismos pilares de este fendmeno, segin Riviere (1997), citado
por Palomo (2018), da importancia al impacto emocional que esto produce en una familia y dice:

Cada vez que una familia se encuentra ante esta tragica peculiaridad del desarrollo

humano a la que le damos nombre de autismo, o que un profesional se enfrenta a la

desconcertante exigencia de reconstruir en lo posible el rompecabezas del desarrollo de
una persona autista, cada vez que sucede, que el autismo cubre a un nifio con sus blancos

copos de silencio, tiene lugar el comienzo de una historia larga, atormentada y

conmovedora. (p. 75)

Al analizar este planteamiento se logran evidenciar formas complejas de esta poblacion, y
que deben vivenciar a lo largo de toda su vida. Para unas familias, se convierten en practicas
cotidianas sin dejar de lado su complejidad y para otras, surgen nuevas maneras de sobrevivir
ahora en tiempos de pandemia COVID-19; los actores de estas historias fueron los pilares para
lograr la descripcién del fenémeno.

En esta investigacion se realiz6 un estudio enfocado en el desarrollo de las vivencias
generadas por el (COVID-19) en familias colombianas de la ciudad de Cali, con miembros que
han sido diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista (TEA). Con la pandemia cambiaron
los modelos, las actividades y rutinas diarias desarrolladas por todas las familias. Segun Amorin
et al., (2020) existieron nuevas vivencias al interior de las familias, esta autora afirma en su

estudio que: “durante el periodo de cierre escolar, los nifios con TEA tenian predominantes



cambios de conducta” (p. 289). Estos cambios en los miembros TEA, produjeron nuevas
situaciones para sus familias y cuidadores, desarrollando nuevas vivencias en estas poblaciones.

Para conocer los factores involucrados que conllevaron a las vivencias de estas familias
en tiempos de pandemia COVID-19 nos remitimos a Ramirez et al., (2020) donde afirman que:

El (COVID-19) cuestiona la rutina de los nifios y adultos con TEA, pues estan llamados a

respetar reglas y habitos, que no siempre son comprensibles para ellos y que

probablemente tampoco han estado instaurados en sus repertorios de conducta. Por

ejemplo, el decirles: “desinfecta o lavate tus manos durante 20 segundos con agua y

jabdn, no toques tus o0jos o nariz, utiliza guantes y mascarilla al salir o cubrete la boca al

estornudar”. (p. 37)

Ahora preguntémonos ¢ Las familias calefias con miembros diagnosticados con TEA,
modificaron sus rutinas y procesos modelando nuevas vivencias? ¢De qué manera se vivenciaron
estos nuevos retos, procesos o rutinas en tiempos de pandemia?

La manera del cdmo se desarrollaron estas vivencias con la pandemia COVID-19,
conjunto a la poblacion, es lo que caracteriza esta investigacion, este punto es realmente
interesante, ya que es la primera vez, en mas de 100 afios que la humanidad vive esta experiencia
de pandemia. Partiendo de esa premisa se puede decir que ninguna familia estaba preparada para
enfrentar dicha situacion, de alli nacio6 la importancia de este proyecto.

Para reconocer estas nuevas experiencias se tuvo como punto de referencia 3 familias con
miembros TEA de la ciudad de Cali, poder describir de qué manera la pandemia exigio retos
complejos que conllevan a nuevas vivencias emocionales y de enfrentamiento, para este punto

los padres de familia y cuidadores expusieron por medio de entrevistas semiestructuradas sus



procesos familiares cotidianos y compartieron al estudio sus vivencias y experiencias que genero
la pandemia en sus vidas.

Al momento de investigar se pudo corroborar que existieron alteraciones significativas
sobre las personas con TEA y sus familias en tiempos de pandemia COVID-19, una de ellas fue
el modificar sus patrones de conducta repetitivos, siendo estas alteraciones un gran reto para
poblacion. Sin embargo, algunos de los factores que influyeron para las vivencias fueron sus

creencias, habilidades de comunicacién, valores y capacidades sociales.

1. Planteamiento del problema

En Colombia, tener un hijo autista puede significar un gran reto familiar, una de esas
razones es que no se cuenta actualmente con informacidn precisa que delimite la poblacién TEA,
buscando datos referentes relevantes de esta poblacién en el pais, segin la Liga Colombiana de
Autismo (2021) en Colombia no hay datos estadisticamente exactos de la poblacion colombiana
con TEA, el cual, genera gran preocupacion e interrogantes frente a esta comunidad en el pais.
No obstante, actualmente ya se estad implementado en el pais el protocolo clinico que el
Ministerio de Salud colombiano disefié para el diagndéstico, tratamiento y rutas de atencion
integral de nifios y nifias con trastorno del espectro autista TEA (Minsalud, 2015).

El no tener datos claros en Colombia se vio necesario acudir a alguna cifra valida que
acercara a la magnitud del fendmeno, se toma como referencia las cifras a nivel mundial dadas
por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2021), estos valores afirman que 1 de cada 160
nifios tiene un trastorno del espectro autista TEA.

Esta ausencia de informacion refleja falencias en el seguimiento e inclusion a esta
poblacion expuesto por las instituciones gubernamentales en Colombia. Esto motivo a investigar

y dejar un presente que incluye las vivencias que se desarrollaron en tiempos de pandemia



COVID-19, en cada una de estas 3 familias al contar con un miembro familiar diagnosticado con
Trastorno del Espectro Autista. La manera que se abordé el problema fue de manera cualitativa,
basado en estudios de caso, ya que no hay una base cuantitativa sélida para abarcar esta

problemaética.

1.2 Antecedentes

A continuacion, se presentan los articulos, libros, estudios que se tuvieron en cuenta al
momento de desarrollar esta investigacion.

Para darle validez y confiabilidad a la inmersion fue necesario realizar una fidedigna revision
bibliogréfica de las bases de datos Scopus, Elsevier, Oxford, Scielo y Google académico. La
busqueda se desarroll6 en varios idiomas, Espafiol, Inglés y Portugués; y los descriptores que se
utilizaron fueron: Pandemia, Confinamiento, Vivencias, Trastornos del Espectro Autista,
COVID-19 y Salud Mental; al recopilar el estado de arte se logré orientar el trabajo adquiriendo
herramientas claves para el progreso de la investigacion, cabe resaltar que los accesos e ingresos
a estos recursos electronicos se ejecutaron gracias al Sistema Nacional de Bibliotecas (SINABI)
suministrado por la Universidad Antonio Narifio.

Al iniciar el proceso de investigacion se logré compilar valiosa informacién siendo lo
anterior fundamental en el proceso de comprender el trastorno TEA, como también la relacion
que se presentd con la pandemia, dichos textos se ubican entre los afios 2010-2021.

Basado en Palomo (2018) en su libro sobre “autismo.: teorias explicativas actuales”, en este
se describe y se centra en las necesidades basicas de las personas con TEA, otorga una revision
clara y critica de los cambios historicos que han presentado diferentes teorias enfocadas en la

alteracion psicoldgica, siendo esta la base funcional del Autismo.



El estudio realizado por Bafa (2015) sobre “el rol de la familia en la calidad de vida y la
autodeterminacion en personas con Trastorno del Espectro Autista”, describe las caracteristicas
de personas con este trastorno y sus familias, sus modelos de adaptacion partiendo del mismo
nucleo; este proceso comienza cuando se realiza el diagndstico, hasta que llega a la etapa
aceptacion y como se desarrollan estas etapas en su ciclo de vida, entendiendo que el desarrollo y
crecimiento se da atipicamente en esta poblacion.

El articulo realizado por Benitez (2010) sobre “autismo, familia y calidad de vida”, tiene
por finalidad dar a conocer y articular los aspectos esenciales del autismo, la familia y la calidad
de vida de la persona con TEA y su nucleo. En este estudio se describen los aspectos
conceptuales y las caracteristicas que lo definen. Igualmente se demarca las dimensiones
esenciales del trastorno y sus implicaciones que tiene en el desarrollo psico-social, el aprendizaje
idéneo y el valor afectivo del miembro TEA.

Onate y Calvete (2017) en su estudio titulado “una aproximacion cualitativa a los
factores de resiliencia en familiares con personas con discapacidad”, estuvo enfocado en los
factores que contribuyen en el proceso de resiliencia de los familiares con personas discapacidad
intelectual espafioles. Los resultados evidenciaron como los familiares utilizaron diferentes
recursos internos y externos para adoptar una resiliencia significativa y adaptarse a la situacion
de cuidado.

Un analisis realizado por Ramirez et al., (2019) sobre “nuevas categorias diagnosticas en
el Trastorno del Espectro Autista (TEA) evolucion hacia DSM-5y CIE-11 ", explica los cambios
principales en las actualizaciones presentadas en el manual diagndéstico y estadistico de los
trastornos mentales, quinta edicion (DSM -V), y la clasificacion estadistica internacional de las

enfermedades mentales y problemas relacionados con la salud (CIE-11).



En la investigacion desarrollada por Albarracin et al., (2014) “Estrategias de
afrontamiento y caracteristicas sociodemograficas en padres de hijos con trastornos del
espectro autista” en el que participaron 31 padres (9.7%) y madres (90.3%) de nifios
diagnosticados con algun diagnostico TEA, los participantes fueron seleccionados segtn los
requerimientos del estudio, se llevo a cabo en una fundacién de Bucaramanga, los datos
recolectados evidenciaron aumento de la ocupacion ama de casa después del diagnostico del hijo,
mayor empleo de estrategias enfocadas a la emocion y al problema (p.115).

Un estudio desarrollado por Colizzi et al., (2020) titulado “psychosocial and Behavioral
Impact of COVID-19 in Autism Spectrum Disorder: An Online Parent Survey ”, este fue
desarrollado en Italia y tuvo como objetivo investigar el impacto de la pandemia COVID-19 en
individuos con TEA. Los participantes completaron una encuesta en linea que constaba de 40
preguntas que indagan aspectos sociodemograficos y caracteristicas clinicas de sus hijos,
impacto del brote de COVID-19 en su bienestar y necesidades para hacer frente a la emergencia,
donde participaron 520 sujetos; los hallazgos sefialan que: 93% de las familias expresaron que
este periodo resulté ser muy desafiante, presentaron dificultades en la ejecucion de las
actividades diarias, el 78.1% expresaron dificultades para las actividades de tiempo libre, el
75.7% tuvieron dificultades para el desarrollo de actividades estructuradas, el 35.5% problemas
de comportamiento anterior al COVID-19 y el 41.5% vivenciaron problemas de conducta mas
intensos. (p.1).

El estudio de Amorin et al., (2020) titulado “impacto de la COVID-19 en nifios con
Trastornos del Espectro Autista”, cuyo objetivo fue conocer como vivieron los nifios TEA y sus

familias el aislamiento social durante la cuarentena, sus resultados mostraron un potencial



impacto psicologico durante la pandemia de la COVID-19 no solo en nifios con trastorno del
neurodesarrollo, sino también en sus cuidadores.(p.1)

Ramirez et al., (2020) en su articulo “Trastorno del Espectro Autista: Pautas para el
manejo durante el periodo de aislamiento social por el coronavirus (covid-19)” hace referencia a
los cambios generadores a causa de la pandemia, como afectaron a las personas con TEA, en el
mismo se dan directrices especificas para sobrellevar esta situacién, dirigido a padres y
cuidadores con nifios TEA, el objetivo fue poder sobrellevar las politicas de aislamiento y
normas de bioseguridad establecidas por los gobiernos.(p.36,37).

En el estudio de Carménate y Rodriguez (2020) sobre la “repercusion psicoldgica en
nifios con Trastorno del espectro autista durante el confinamiento por COVID-19”, se describen
las alteraciones psicoldgicas de los nifios con esta condicion durante el confinamiento por
COVID-19 y se estimula a la familia en la autogestion de recursos psicoldgicos para el control de
conductas desajustadas.

Los resultados sefialan que durante situaciones criticas como lo es la pandemia, se
presentan alteraciones en la salud mental de nifios con TEA, entre ellas est4: La agresividad, los
trastornos del suefio, la irritabilidad, gritos y aparicién de conductas estereotipadas son la méas
frecuente. El aislamiento puede resultar muy complejo para el nifio autista quien reacciona
desproporcionadamente a cambios en su rutina diaria.

El estudio de Wang et al., (2021) titulado “the relationship between 2019-nCoV and
psychological distress among parents of children with autism spectrum disorder”, fue realizado
en el pais de China, su objetivo fue investigar la angustia psicoldgica entre los padres de nifios

con TEA durante la pandemia de COVID-19, se logro evidenciar factores que se asociaron a la
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ansiedad de los padres, manejando diferentes niveles de depresion en particular padres de nifios
TEA.

Cuellar et al., (2020) en el libro colombiano “reflexiones sobre estética, salud mental y
fisica: Miradas investigativas en contexto” en el capitulo III encontramos ¢l estudio de Moreno
et al., (2020) sobre “repercusion neuropsicoldgica en nifios y adolescentes con trastorno del
espectro autista durante el confinamiento por COVID-19” se realiza una resefia bibliografica en
la cual se identifica y se describen varias repercusiones neuropsicoldgicas en nifios y
adolescentes con TEA generadas en la pandemia, y se provee algunas recomendaciones
sugeridas por expertos para orientar a los cuidadores. (p.82)

Machado et al., (2021) indagaron sobre “Os impactos da pandemia covid-19 na vida das
pessoas com transtorno do espectro autista” el cual, se llevé a cabo en Brasil, su objetivo fue
abordar los problemas relacionados con los impactos del distanciamiento social en esta pandemia
causado por el virus COVID-19 en personas con sindrome del Espectro Autista, investigaron
sobre la ruptura de la rutina, sus probables efectos en la vida de las personas autistas. (p.91)

La pesquisa realizada por Oomen, D et al., (2021) “the psychological impact of the
COVID-19 pandemic on adults with autism: a survey study across three countries” en paises de
Europa, Bélgica, Paises Bajos y Reino Unido, se analizaron los cambios en la salud mental
relacionados con la pandemia de COVID-19, el impacto de la pandemia en su vida social y
rutinas, su enfoque para el proceso fue mixto, donde utilizaron encuestas cualitativas y
cuantitativas en adultos con o sin autismo. (p.1)

En la investigacion de Althiabi (2020) sobre “attitude, anxiety and perceived mental
health care needs among parents of children with Autism Spectrum Disorder (ASD) in Saudi

Arabia during COVID-19 pandemic” su objetivo fue explorar la actitud, la ansiedad y la salud
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mental percibida por los padres de nifios con TEA en la pandemia COVID-19, el estudio revel6
que las actitudes hacia el cuidado de nifios con TEA se vieron afectadas por la edad de los padres
y la edad del nifio, el estudio revel6 que las madres se vieron mas afectadas.(p.1)

El estudio desarrollado por Bal et al., (2021) “early Pandemic Experiences of Autistic
Adults: Predictors of Psychological Distress” sus resultados evidenciaron que en el mes de abril
iniciando la pandemia en el pais de Estados Unidos, los adultos autistas ya sentian un impacto
leve 0 moderado en sus vidas cotidianas. En los resultados hallaron tres categorias de analisis,
donde se evidenciaron alteraciones en: La vida social con un (66%) de alteraciones, en el empleo
con un (73%) de alteraciones y escuela (69%) de alteraciones. (p.1215)

El estudio de Alhuzimi, (2020) sobre el “estrés y bienestar emocional de los padres por
cambio de rutina para nifios con trastorno del espectro autista (TEA) en el hogar durante
pandemia de COVID-19 en Arabia Saudita” encontrd que el estado de TEA familiar (en
particular, la edad y el sexo del nifio con TEA, y la gravedad de sus sintomas) tuvo un impacto
significativo en el estrés de los padres y el bienestar emocional. Estos también fueron afectados
negativamente por el cambio en la gravedad de los comportamientos de TEA de los nifios con
dicho diagnostico. Finalmente, se encontrd que el estrés de los padres tiene un impacto negativo
en el bienestar emocional de los padres. (p.7)

La investigacion de Bharat, et al., (2021) sobre “autism Spectrum Disorder in the COVID
19 Era: New Challenges - New Solutions” el articulo habla de las oportunidades que se dieron
debido al COVID-19 con la poblacion diagnosticada TEA, se reevalud la prestacion de servicio
TEA, utilizando la tecnologia como herramienta para el desarrollo de las actividades; en

conclusion, los comentarios fueron alentadores entre los participantes del estudio.
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La indagacion de Gibbs, et al. (2021) sobre “autism assessment via telehealth during the
COVID 19 pandemic: Experiences and perspectives of autistic adults, parents/carers and
clinicians” cuyo objetivo fue examinar la aceptabilidad de esta poblacion con un nuevo modelo
(tele-salud), para ello debieron diligenciar una encuesta en linea, donde se evalud la experiencia
de participar en una (tele-consulta). (p.1)

Un articulo publicado por Pazhoohi et al. (2021) referente a “facial masks affect emotion
recognition in the general population and individuals with autistic traits” en este se relaciona el
uso de mascaras con la “no identificacion de las emociones” por ejemplo: Miedo, tristeza o
neutralidad; la muestra se realizd con poblacidn en general y la poblacion autista, donde los

resultados mostraron efectos principales significativos para la mascara y el estimulo. (p.11)

1.2 EI COVID-19, el Trastorno del Espectro Autista (TEA) y su relacion.

En el mes de diciembre de 2019 se identificé un virus llamado COVID-19.
Las investigaciones iniciales de Zhu y colaboradores en muestras de lavado bronco
alveolar de tres pacientes mediante el uso de reaccion en cadena de la polimerasa en
tiempo real (RT-PCR) y cultivo viral identificaron un nuevo virus, provisionalmente se

nombro “nuevo coronavirus 2019” (nCoV-2019), (Aragén et al., 2020, p.214).

La OMS (2019) lo decreté como pandemia, esto llevo a que todos los paises del mundo
tomaran medidas, para evitar el contagio masivo, las medidas fueron estipuladas como
protocolos de bioseguridad, cuyo fin fue disminuir los contagios y su propagacion acelerada. A
mediados del mes de marzo de 2020 se presento el primer caso de COVID-19 en Colombia e
inmediatamente se decret6 una cuarentena (Aislamiento Preventivo Obligatorio), lo que generé

nuevas vivencias en las personas y familias, méas especificamente en la poblacion de familias con
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miembros diagnosticados TEA, algunas de las limitaciones que se dieron en esta poblacién por
la pandemia fueron descritas por Ramirez et al., (2020) afirmando que los nifios y adultos TEA,
ya no podian llevar a cabo sus terapias, siendo obligatorio el aislamiento obligatorio preventivo,
con esto debian estar mas tiempo en sus hogares. Al modificar su rutina drasticamente generaria
problemas de conducta en la familia, conllevando a dificultades y sobrecarga en los padres y/o
cuidadores, derivando nuevas experiencias.

Como se planted anteriormente, se ratificd que los cambios que se presentaron afectaron
drasticamente en esta comunidad y produjeron nuevas vivencias para sus familias.

Este fendmeno fue complejo para toda la poblacion en general, pero mas complejo para
las familias con miembros TEA, para padres que tienen hijos con dicho diagndstico; quedarse en
casa fue una de las medidas que debieron de asumir en esta situacion, el manejo de sus hijos
podria ser un desafio tanto para los miembros de las familias como para los cuidadores. Por lo
general, esta poblacion cuenta con actividades y rutinas establecidas, entonces, al presentarse el

aislamiento muchas de estas actividades se modificaron causando gran impacto en la poblacién.

Este fue gran reto para las familias, desencadenando nuevas experiencias en ellos al
cambiar de actividades y rutinas, siendo un proceso complejo y en algunos casos algo caoticos,
para este punto Ramirez et al., (2020) plantea:

Resulta imposible que las familias y los nifios con TEA sean apoyados fisicamente por

sus terapeutas, lo cual debe de manejarse con cuidado para evitar un aumento en el estrés

de los padres y una exacerbacion de los problemas de conducta de estas personas (p.37).

Algo muy puntual y que se tuvo en cuenta para el desarrollo de esta investigacion fue la

manera de como estas 3 familias manejaron la situacion. Algunos de los factores que influyeron
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para las vivencias fueron sus creencias, habilidades de comunicacion, valores y capacidades

sociales.

En este aparte se centra la investigacion, que consiste en comprender y describir las
formas en como estas familias calefias de la fundacion, vivenciaron los retos producidos por la
pandemia, teniendo en cuenta que esta poblacion presenta mayor dificultad para vivir nuevas
vivencias, por ende, esto llevo al interrogante de: ; Como vivenciaron los nuevos retos
presentados por la pandemia COVID-19, 3 familias calefias con un miembro diagnosticado con

TEA de la fundacion APA Cali?

3. Objetivos

3.1 Objetivo general.

Analizar en 3 familias calefias, las vivencias de los nuevos retos presentados por la
pandemia COVID-19, con un miembro diagnosticado con el Trastorno del Espectro Autista

(TEA) de la fundacion APA Cali, clasificadas en tres categorias: Familiar, Social y Econdmico

3.2 Objetivos especificos.

e ldentificar en las familias calefias, las vivencias de los retos presentados en las
familias calefas, por la pandemia COVID-19, con un miembro diagnosticado con
el Trastorno del Espectro Autista (TEA) de la fundacion APA Cali

e Describir las vivencias que se presentaron en los tiempos de pandemia COVID-

19, en un grupo de familias con miembros TEA
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4. Justificacion

La pandemia COVID-19 modificé abruptamente las actividades y rutinas ya establecidas de
las familias con miembros TEA. Segin Amorin et al., (2020) “la pandemia COVID-19 ha
llevado a las familias a adaptar sus vidas, incluyendo el aislamiento social y el trabajo desde casa
de los padres. Las consecuencias de este confinamiento en salud mental aiin se desconocen” (p.
289). Desde lo académico existio la necesidad de acompafiar estas familias, teniendo en cuenta la
poca informacion y las pocas investigaciones enfocadas en esta poblacion en relacion a la crisis
sanitaria.

Para algunos expertos en esta poblacion es claro que las personas con TEA y sus familias
pueden afectarse mas que otras por el COVID-19, afirma Ramirez et al., (2020) que “el COVID-
19, cambid la rutina de las personas con TEA, pues estan llamados a respetar reglas y habitos,
que no siempre son comprensibles para ellos y que probablemente tampoco han estado
instaurados en sus repertorios de conducta” (p.37). Al no tener dichos repertorios incluidos en
sus conductas se evidencian habitos y rutinas nuevas o no establecidas que generan malestar a
esta poblacién y se derivan en nuevas vivencias para estas familias, nuevos habitos tales como: el
aislamiento preventivo obligatorio, el usar mascarilla habitualmente, uso de tapabocas, lavado o
desinfeccion de manos, en algunos casos uso de guantes, el no asistir a sus terapias, clases y
controles médicos, desde los social estas familias se vieron afectadas al no poder desarrollar sus
actividades presenciales en la fundacion, al no estar en contacto con sus terapeutas y pares,
derivo en cambios de conducta que afectaron en primera instancia la calidad de vida de dichas

familias.
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Para Palomo (2018), estas personas “también pueden mostrar adhesion a rutinas o
rituales, deseando que ciertas cosas se hagan a un cierto orden o de cierta manera enfadados si no
es asi” (p.25). Es importante mencionar que las alteraciones de estas familias que cuentan con un
miembro TEA, son significativas, Bafia (2015) plantea que estan expuestas a desarrollar tareas y
actividades de mayor complejidad a comparacion de otras familias que no cuentan con esta
caracteristica. Desde lo institucional para la fundacién fue importante reconocer cuales fueron las
vivencias de estas familias de tal modo desarrollar planes de accién encaminados a minimizar los
impactos producidos por la pandemia en esta poblacion.

Teniendo en cuenta que las situaciones que experimentan las personas con este
diagndstico y sus familias le afiadimos los cambios obligatorios que se dieron por la pandemia
COVID-19, podriamos afirmar que este fenémeno fue el causante para desarrollar nuevas
vivencias, sean de tipo negativas o positivas en los entornos de cada familia, desde lo social al no
tener un contacto constante con sus cuidadores o terapeutas, en lo familiar, el implementar
actividades enfocadas en mantener bajo control las emociones de sus miembros TEA, teniendo
en cuenta la crisis sanitaria.

Para poner bajo control estas dificultades, fue esencial mantener rutinas en la vida
cotidiana de esta poblacidn, teniendo en cuenta, que el simple hecho de interrumpirlas puede
causar reacciones desproporcionadas, como se vivenciaron estas nuevas situaciones, poder
identificar y posteriormente describir estas vivencias, es el objetivo.

Por otro lado, los estudios siempre han estado enfocados al miembro TEA en su mayoria
y en menor proporcion a las familias de los mismos, de alli el interés por estas familias, Tamarit
(2005), citado por Baria (2015) afirma que “en el &mbito de los Trastornos del Espectro del

Autismo nos encontramos, con un gran namero de investigaciones sobre la condicion del



17

Trastorno y un namero mucho méas escaso sobre las necesidades, demandas y atencion de las
personas que lo poseen” (pp.331-332).

Segun lo expuesto anteriormente, es importante y fundamental brindar més espacios a las
familias y cuidadores donde puedan expresar sus vivencias ligadas con esta poblacion.

Para el desarrollo de este proceso fue necesario establecer una relacion entre los tipos de
familia que predominan en la Fundacion APA, con sus caracteristicas y su estructura de
funcionamiento, la capacidad y las redes de apoyo con las que cuentan para afrontar esta
situacion.

Para identificar este fendmeno se inicid con el acercamiento a la Fundacion APA Cali, al
obtener la aceptacion por parte de ellos y de las familias con miembros TEA, se procedié a
realizar el proceso de entrevista, desarrollado para la investigacion. Al recompilar dicha
informacion, se inicia el analisis enfocado en tres categorias principales como los son: la
familiar, aspecto social y econémico, logrando la descripcion del fenémeno que son las vivencias
en tiempos de pandemia COVID-19, en familias con miembros diagnosticados con TEA, en la

ciudad de Cali.

5. Marco teorico

Para el desarrollo de este marco teérico se consideraron autores que orientaron a
comprender objetivamente este fendbmeno, a centrar este tema tan complejo, aportando a este
proceso de investigacion conocimiento cientifico que ayudoé a ser objetivo en el proceso,

logrando marcar una diferencia al momento de iniciar y abordar este fenémeno.
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5.1 ¢ Qué es Trastorno del Espectro Autista?

Basado en el libro “Autismo: teorias, explicaciones actuales”, para conocer esta
psicopatologia, referenciando autores como Kanner (1993), citado por Palomo (2018) el origen
de este fendmeno puede ser atribuido a

Un psiquiatra austriaco, quien publico en el afio de 1943 un valioso articulo en el que

realizé una detallada descripcion de la conducta de 11 nifios en los que observo

fascinantes peculiaridades y penso con acierto estar describiendo un nuevo sindrome al

que denomind autismo (p.18).

De alli podemos decir que proviene su nombre y que comienza una historia para esta
psicopatologia. VVolviendo a la lectura, en este libro se referencia de nuevo a Kanner (1993),
quien describe esta patologia como: “el desorden fundamental patognomonico, sobresaliente, es
su incapacidad para relacionarse de forma normal con las personas y situaciones desde el
comienzo de su vida” (p20).

Para comprender como se diagnostica actualmente el TEA, el profesional clinico se debe
analizar las carencias en el comportamiento, para Gonzéalez et al., (2017) es de vital importancia
describir el proceso, lograr dividirlo en tres areas que son la interaccion social, capacidad de
comunicacion y el nivel de actividad e intereses propios, el cual es limitado en estas personas.
Aparte de las areas destacadas por el autor anterior, es importante mencionar cobmo diferentes
autores plantean este fendmeno, segin Zufiga, et al., (2017):

Los trastornos del Espectro Autista TEA, comprenden un grupo heterogéneo de

trastornos, tanto en su etiologia como en su presentacion clinica, que se inician en la

infancia y duran toda la vida, teniendo en comun la afectacion en la comunicacion social

y la presencia de patrones repetitivos y restrictivos de la conducta (p.92).
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Por otro lado, Palomo (2018) describe el Trastorno Espectro Autista como un trastorno
centrado en el neurodesarrollo de la persona, iniciando e identificAndose en la infancia y
acompanandole por el resto de su vida, este autor al referirse a la palabra “espectro” enfatiza en
que no se puede identificar sus variables dada su amplitud, eso quiere decir, que por el momento
no se encuentran dos individuos que tengan este diagnostico y que compartan idénticas
caracteristicas, lo que implica que cada uno va a tener sus peculiaridades, ya sea su forma de
pensar, de comunicarse o de actuar en el entorno que lo rodea. Estas caracteristicas juegan un
papel verdaderamente importante en lo social, otros aspectos son nombrados por Kanner (1993),
citado por Palomo (2018) en el que enfatiza sobre las dificultadas de estas personas en el &mbito
social, describiendo las tendencias presentadas como lo son: entretenerse solos e ignorar al resto
de las personas por lapsos de tiempo largos, exclusivamente cuando requieren algo, otros
patrones evidenciados fueron la dificultad para mirar a la cara, responder a quienes se dirigen a
ellos, dirigir expresiones emocionales al adulto, relacionarse con otras personas, desarrollar
juegos y actividades con sus pares. Ahora si bien, se comprende este fendmeno es necesario traer
a la ocasién los criterios validos que determinan cientificamente el diagndstico TEA, aqui ocupa
un papel fundamental el Manual diagnoéstico y estadistico de los trastornos mentales DSM-5 y el
CIE 11 son las herramientas que actualmente los profesionales en salud utilizan para generar un

diagnadstico.

5.2 Herramientas de diagndstico para el Trastorno del Espectro del Autismo TEA.

Transicion hacia DSM-V y CIE-11

Algo sustancial y que influye en la valoracion y diagnostico del TEA, es el contar con

una validez cientifica, Ramirez et al, (2019) afirma que para el correcto diagnostico de esta
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condicion es necesario utilizar herramientas de diagnostico tales como el Manual diagnéstico y
estadistico de los trastornos mentales DSM-V y la clasificacion estadistica internacional de las
enfermedades mentales y problemas relacionados con la salud CIE-11, estas herramientas han
presentado modificaciones en los ultimos afios, enfocados en los Trastornos del Espectro del
Autismo TEA, actualmente se cuentan con ambos manuales actualizados, tanto el DSM- V su
ultima version en 2013, como el CIE-11 actualizada en 2018, ambos unificaron algunos de los
trastornos en un Unico espectro, donde sobresale por ambos manuales el caracter dimensional de

los criterios de los diagnosticos.

5.2.1 Actualizacion en la clasificacion del TEA segun el DSM-5

Para distinguir los cambios presentados en la actualizacion del Manual diagnostico y
estadistico de los trastornos mentales DSM-V, Ramirez et al., (2019) plantea las diferencias entre
ambos, iniciando por el DSM-1V, este manual precisaba el Autismo y sus trastornos asociados
como “Trastornos Generalizados del Desarrollo” (TGD), y estos a su vez, eran asociados en los
“trastornos de inicio en la infancia, la nifiez o la adolescencia”, ahora en el DSM-V, esta
definicion ha sido sustituida por el término “Trastornos del Espectro del Autismo” TEA, han
sido incluidos dentro de una categoria mas amplia llamada “Trastornos del Neurodesarrollo”.

El siguiente cambio en el DSM-1V, los trastornos generalizados del desarrollo, donde esta
categoria también incluye, ademas del Trastorno de Espectro del Autismo, los siguientes
trastornos: del desarrollo intelectual, de la comunicacion, de aprendizaje, motores y el déficit de
atencion con hiperactividad. Lo que anteriormente denominabamos trastorno autista pasa a

Ilamarse Trastorno del Espectro de Autismo (en singular). El cambio de nombre trata de



enfatizar la dimensionalidad del trastorno en las diferentes areas que se ven afectadas y la

dificultad para establecer limites precisos entre los subgrupos.

Tabla 1

Cambios significativos entre DSM-1V y DSM-5

DSM-IV

DSM-V

Sintomas Clinicos

Se caracterizaba por 3 categorias basicas:
-Deficiencias en la reciprocidad social

-Deficiencias en el lenguaje o en la
comunicacion

-Repertorio de intereses y actividades
restringido y repetitivo

So6lo quedan dos categorias de sintomas:

- Deficiencias en la comunicacion social”
(se fusionan las alteraciones sociales y
comunicativas)

- Comportamientos restringidos y
repetitivos

-Las deficiencias o retraso en el
lenguaje” ya no se incluyen en esta
categoria de sintomas del DSM-V

Sensibilidad inusual a los estimulos
sensoriales, se incorpora ahora a la
categoria “comportamientos repetitivos”.
Sensibilidad inusual a los estimulos
sensoriales, no aparecia en el DSM-1V

Aparicion del Autismo

Los sintomas del Autismo debian
aparecer antes de los 36 meses de edad

Los sintomas deben estar presentes desde
la infancia temprana, aunque pueden no
manifestarse plenamente hasta que la
limitacion de las capacidades impide la
respuesta a las exigencias sociales”

Subtipos del Autismo

La categoria de los trastornos
generalizados del desarrollo la forman
cinco subtipos de autismo:

el trastorno autista, el sindrome de
Asperger, el trastorno desintegrativo
infantil, el trastorno generalizado del
desarrollo no especificado (TGD no
especificado) y el sindrome de Rett

Se unifican cuatro de estos subtipos
(trastorno autista, sindrome de Asperger,
trastorno desintegrativo infantil y TGD
no especificado) por la categoria general
“Trastornos del Espectro del Autismo”
(TEA). El sindrome de Rett ya no forma
parte de este sistema de clasificacion

La definicion diagndstica del DSM-5
especifica tres niveles de gravedad en los
sintomas, asi como el nivel de apoyo

21
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necesario.

Diagnostico diferencial

Introduce un nuevo diagnoéstico dentro de
esta categoria, los “Trastornos de la
Comunicacién Social”. Los criterios
diagndsticos de esta categoria coinciden
en parte con los del TEA; existiria una
“deficiencia pragmatica”, asi como un
problema de “utilizacion social de la
comunicacion verbal y no verbal”.

Fuente: Nuevas categorias diagnosticas en trastorno del espectro del Autismo (TEA). Evolucion
hacia DSM-5y CIE-11 (Ramirez et al., 2019, pp.4-5).
Nota. Elaboracion propia.

5.2.2 Actualizacion de los Trastornos del Espectro del Autismo CIE-11

Los autores Ramirez et al., (2019) plantean los cambios y caracteristicas nuevas aplicadas
para el diagnéstico TEA, actualmente ya se implementa las del CIE-11, esta nueva actualizacién
remplazé al anterior CIE-10. Su definicion y concepto no cambid, pero en esta nueva version el
TEA, es ubicado dentro de los Trastornos del Neurodesarrollo, ellos se refieren a un conjunto de
trastornos que presentan las siguientes caracteristicas:

a. Afectan el comportamiento y la cognicion.

b. Sus manifestaciones se inician en el periodo del desarrollo (infancia-nifiez)

c. Causan dificultades en la adquisicion o ejecucidn de funciones intelectuales, motrices, del
lenguaje o socializacion.

Esta nueva categorizacion trae numerosas especificaciones respecto al diagndéstico del Trastorno

del Espectro Autista:



Tabla 2

Categorias de los Trastornos del comportamiento y neurodesarrollo.

6 A00 Trastorno del Desarrollo Intelectual

6 A02 Trastornos del Espectro del Autismo

6 A01 Trastorno del desarrollo del habla y del

lenguaje

6 A03 Trastornos del Desarrollo del
Aprendizaje

6 A01 Trastorno del desarrollo del habla y del

lenguaje

6 A04 Trastorno del Desarrollo de la
Coordinacion

6 A01.1 Trastorno del Desarrollo del Sonido
del Habla

6 A01.2 Trastorno del Desarrollo de la
Fluencia del Habla

6 A05 Trastorno por Tics Cronicos

6 A06 Trastorno por Déficit de Atencion

6 A01.3 Trastorno del Desarrollo del Lenguaje

6 AO07 Trastorno de Movimientos
Estereotipados

6 A4 Y Otros Trastornos del Neurodesarrollo
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Fuente: Nuevas categorias diagnosticas en trastorno del espectro del Autismo (TEA). Evolucion
hacia DSM-5 y CIE-11. (Ramirez et al., 2019, p.6)

Nota. Elaboracion propia.

Tabla 3

Comparativo entre la clasificacion diagnoéstica de los TEA en CIE-10y CIE-11

CIE-10

CIE-11

F84.0 Autismo infantil

F84.1 Autismo atipico — Atipicidad en la edad

de comienzo — Atipicidad sintomatica —
Atipicidad tanto en edad de comienzo como
sintomatica

F84.2 Sindrome de Rett

F84.3 Otro trastorno desintegrativo de la
infancia

F84.4 Trastorno hipercinético con retraso

6 A02.0 Trastorno del Espectro del Autismo
sin Trastorno del Desarrollo Intelectual con

alteracion leve o sin alteracion funcional del
lenguaje

6 A02.1 Trastorno del Espectro del Autismo
con trastorno del Desarrollo Intelectual con
leve o sin alteracion funcional del lenguaje

6 A02.2 Trastorno del Espectro del Autismo
sin Trastorno del Desarrollo Intelectual con
alteracion funcional del lenguaje

6 A02.3 Trastorno del Espectro del Autismo
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mental y movimientos estereotipados con Trastorno del Desarrollo Intelectual con
alteracion funcional del lenguaje

F84.5 Sindrome de Asperger 6 A02.4 Trastorno del Espectro del Autismo
con Trastorno del Desarrollo Intelectual y
Ausencia de Lenguaje Funcional

F84.8 Otros trastornos generalizados del 6 A02.Y Otros Trastornos del Espectro del
desarrollo Autismo

F84.9 Trastorno generalizado del desarrollo 6 AOZ Trastorno del Neurodesarrollo no
sin especificacion especificado

F88 Otros trastornos del desarrollo psicol6gico

F89 Trastorno del desarrollo psicolégico no
especificado

Fuente: Nuevas categorias diagnosticas en trastorno del espectro del Autismo (TEA). Evolucién
hacia DSM-5 y CIE-11. (Ramirez et al., 2019, p.7)

Nota. Elaboracion de los autores

5.3 Familia y Autismo

Basado en Bafia (2015), la familia pasa a ser el primordial y mas persistente apoyo para el
miembro TEA, de su actuar derivaran las expectativas y posibilidades del miembro TEA. A
partir de esta premisa, se puede corroborar que las familias desempefian un papel de vital
importancia, ellos al inicio deben transmitir herramientas que cumplan un papel educativo y
socializador, los padres, madres, hermanas, abuelos y cuidadores son principales actores de la
red de apoyo. Esta perspectiva ayudara a conocer y comprender el desarrollo de los miembros
con esta condicién, teniendo como base su nucleo que lo conforma y conocer los tipos de
familia, para Benitez (2010) este es el proceso que servira para la planeacion y desarrollo de

actividades o terapias acordes que ayuden a estimular su aprendizaje potencial.

Tabla 4
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Nuclear: conformada por los padres e hijos
(si los hay); también se conoce como
(circulo familiar).

Extensa: Ademaés de la familia nuclear,
incluye a los abuelos, tios, primos y otros
parientes, sean consanguineos o afines.

Monoparental: en la que el hijo o hijos
vive(n) sélo con uno de los padres.

Otros tipos de familias: son aquellas
conformadas Unicamente por hermanos,
por amigos (donde el sentido de la palabra
"familia" no tiene que ver con un
parentesco de consanguinidad, sino sobre
todo con sentimientos como la
convivencia, la solidaridad y otros),
etcétera, quienes viven juntos en el mismo
espacio por un tiempo considerable.

Fuente: La familia: concepto, tipo y evolucion (Gémez Cuesta, 2009, p.2).

Nota. Elaboracidon propia.

Conocer el contexto familiar y sus actividades, roles y vivencias es de suma importancia

para lograr analizar y describir el desarrollo de las personas con Trastorno del Espectro del

Autismo.

Al referirse a las familias y el entorno familiar se estara sefialando las funciones que el

grupo familiar tiene para con las personas que conviven en él: cuidar y velar por su

supervivencia, educarlas y formarlas para vivir en la comunidad social de referencia o en

otras mas o menos allegadas. (Bafia, 2015, p.323).

Segun Baria (2015), las familias que tienen miembros con Trastorno del Espectro del

Autismo deben desempefiar mayor nimero de tareas y papeles que otras que no tienen estas

caracteristicas, este mayor nimero de tareas sera una variable teniendo en cuenta el tipo de

familia.
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5.3.1 Calidad de vida

Basado en Benitez (2010), la necesidad social por discernir la calidad de vida familiar en
personas con TEA ha crecido en el ultimo tiempo, teniendo en cuenta que las familias se han
visto influenciadas por un conjunto de cambios y nuevas exigencias que han impactado en su
estructura y clima, generando situaciones de conflicto y de estrés, ahora en tiempos de pandemia
COVID-19.

Benitez (2010), postula el TEA como un sindrome que, por la naturaleza y severidad de
sus sintomas, expone la calidad de vida no solo de la persona que la padece sino también de sus
padres, familiares y cuidadores en algunos casos, esto, en gran medida afecta su integridad
emocional afectiva social y de aprendizaje, convirtiéndose en una persona completamente
dependiente de otras. Es por ello, que para la calidad de vida de estas personas es fundamental, el
acompafiamiento permanente de un familiar y/o cuidador. Aierbe (2005); Giné, (2001), citado
por Bafia (2015), plantean que el papel de la familia en los primeros afios de vida, es de vital
importancia para lograr un avance notorio y satisfactorio en el miembro TEA, si esté presente la
familia en todos los contextos que interactta el miembro, permitira sentir relaciones y
comunicaciones precoces posibilitando la participacion de estas personas en rutinas y actividades
diarias.

Es complejo para esta poblacion mantener una calidad de vida adecuada, para estas
familias otro factor influyente son los ciclos de vida. West (1986), citado por Bafa (2015) afirma
que las etapas del ciclo vital de las familias que cuentan con miembros diagnosticado TEA, se
prolongan a un nivel superior en comparacion de familias que no cuentan con un miembro de
estas caracteristicas, algo que es evidente e inevitable ya que la persona TEA cuenta con unas

capacidades diferentes que demandaran una mayor atencién y cuidado por los parentales.
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5.3.2 Factores Sociales

Para abordar este tema es importante comprenderlo, Vygotsky (2001), citado por
Machado et al., (2021) afirma que la interaccion social es fundamental para el desarrollo de los
seres humanos "el comportamiento del hombre est& formado por peculiaridades y condiciones
bioldgicas y sociales de su crecimiento"(p.101).

En ese orden de ideas, el TEA, se caracteriza por presentar limitaciones en la
comunicacion y la interaccion social, siendo estas caracteristicas las mas abordadas por los
profesionales expertos en la rama, al estar presente el COVID-19, estas limitaciones no se
pudieron trabajar y esto afectd notoriamente sus procesos de interaccion con las demas personas
y pares.

En los resultados arrojados en el estudio desarrollado por Amorin et al., (2020), plantea
que existieron retos significativos para estas personas, que consisten en: el aislamiento social con
(41.4%), el no poder jugar en un parque (13.1%), cambios en la rutina (9.1%), el aburrimiento
(11.1%), las clases en linea (7.1%). Todos estos procesos relacionados, afectaron en gran medida
a estas personas. Teniendo en cuenta estas caracteristicas, este estudio enfoca las limitaciones
que generd la pandemia, generando nuevos procesos y destacando nuevas vivencias alrededor de
esta poblacion.

Basado en Machado et al., (2020), la forma y el tiempo que toman las personas con
autismo para procesar los cambios de rutina y la informacion, a veces requieren mas espacios de

inclusién y es necesario apoyo para su comprension.

5.3.3 Factores econdémicos

El aspecto econdmico jugd un papel importante para esta poblacion ya que, en el tiempo

de aislamiento muchas familias perdieron sus empleos y sus ingresos econémicos se vieron
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afectados considerablemente. Para Brooks et al., (2020), citado por Amorin (2020) algunos
estudios identificaron factores estresantes durante la cuarentena como lo fue: la duracion, el
miedo a la infeccidn, la frustracién, el aburrimiento, la informacién inadecuada, las finanzas y el
estigma.

Es posible que, debido a la pandemia, estas familias presentaran problemas econémicos

viéndose afectados en su alimentacion y elementos esenciales para el grupo familiar.

5.4 SARS-Cov-2, COVID-19.

El SARS-Cov-2, es un virus que causa una enfermedad respiratoria llamada enfermedad
por coronavirus. Con la llegada de la pandemia COVID-19, se replantearon muchas actividades
cotidianas y otras se cancelaron para la poblacion TEA, estos retos dieron cambios que se
derivaron en nuevas vivencias para estas familias. Los retos se enfocaron en ambos actores como
los son: la familia y el miembro TEA, segun Colizzi, et al., (2020) expone algunas de las
consecuencias mas relevantes en los miembros TEA, desencadenados por la pandemia COVID-
19, tales como, el manifestar problemas de conductas continuos y con mayor intensidad; al
destacar esta consecuencia, afirma la importancia de las escuelas o fundaciones en asistir a esta
poblacidn en tiempos de pandemia.

Los desafios que enfrentan las personas con autismo son muchos y abarcan una gama de
procesos tales como: déficit en comunicacion expresiva y receptiva, dificultad para comprender
lo abstracto (ideas), comportamientos agresivos o auto lesivos causados por el estrés debido a la
falta de comprensién del momento actual vivido, ademas, puede provocar situaciones de

ansiedad y depresion.
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De igual manera los miembros de estas familias presentaron retos que debieron enfrentar
en este suceso, segun Wang et al., (2021):

Durante la pandemia de COVID-19, los padres surgieron con varios tipos de problemas

emocionales, en la medida en que algunos padres experimentaron sintomas de ansiedad y

depresién que incluia lavarse las manos con frecuencia y encontrarse preocupados por la

incomodidad fisica. (p.11).

6. Marco contextual

6.1 Ubicacién de la Institucién

La fundacion APA esta ubicada en la calle 2 no. 43-83 barrio el Lido en la ciudad de Cali. En
la institucion se prestan servicios enfocados a la poblacion TEA, el cual utilizan técnicas
terapéuticas como los son: el analisis del comportamiento aplicado (ABA), paquete de
entrenamiento en comunicacion (PECS), metodologia en educacion estructurada (TEACCH);
sistemas aumentativos y alternativos en comunicacion (SAAC) y el método (MONTESORRI),
enfocado en obtener un desarrollo integral.

La fundacion cuenta 28 afios de trayectoria en la ciudad, orientada a la prestacion de
servicios terapéuticos en el area de psicologia, terapia ocupacional, fonoaudiologia, fisioterapia,
y educacion especial a la poblacion TEA, esto es, cumpliendo con los estandares de calidad y

seguridad exigidos por el gobierno en lo que compete al sector salud.

6.2 Mision
Prestar servicios terapéuticos en las areas de Psicologia, Terapia Ocupacional,

Fonoaudiologia, Fisioterapia, y educacién especial a la poblacion TEA y sindromes asociados y
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su contexto familiar, a través de estrategias de prevencion, educacién y rehabilitacion basada en

la comunidad (RBC), con el proposito de mejorar la calidad de vida de nuestros usuarios.

6.3 Vision
Ser lider en la intervencion terapéutica en las areas de Psicologia, Fonoaudiologia, Terapia

Ocupacional, Fisioterapia y educacion especial para la atencién de la poblacion con Trastorno

del Espectro Autista (TEA) del suroccidente colombiano en el 2025.

6.4 Servicios prestados por la fundacion

6.4.1 Unidad de atencion especializada.

Su objetivo es prestar servicios terapéuticos fundamentales en métodos y técnicas
especializadas para personas TEA-TGD y sindromes asociados, asesorias a padres y familiares,
apoyos en procesos de inclusion social, realizado por un equipo interdisciplinario debidamente

entrenado y capacitado.

6.4.2 Evaluacion terapéutica y diagndstico

La evaluacion diagnostica es la herramienta basica e integral para identificar
competencias, dificultades y comportamientos a intervenir terapéuticamente en personas con
TEA-TGD vy sindromes asociados, el diagnostico es realizado por un profesional del area de
psicologia, soportado en criterios de diagnostico DSM-V —CIE10, a través de la entrevista a
padres y cuidadores, observacion y aplicacion de instrumentos disefiados y estandarizados para

la poblacion con TEA-TGD vy sindromes asociados.
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6.4.3 Asesorias

Ofrecer asesorias a los padres de familia que son el pilar fundamental de nuestros procesos,
a través de orientacion y/o apoyo en el plan terapéutico del paciente con TEA-TGD y sindromes

asociados que pertenece a la institucion.

6.4.4 Consulta externa

Servicio disefiado para prestar atencion a personas con TEA-TGD, centrada en las
necesidades que requiere de apoyo terapéutico individual en una o varias areas a través de un
trabajo interdisciplinario, con el objetivo de mejorar desempefios y comportamientos en su

contexto.

7. Disefio Metodoldgico

Para este trabajo, la metodologia estuvo fundamentada en la metodologia de la investigacion
de Hernandez, et al., (2014), el cual, también fue referente para desarrollar correctamente el
método de estudio, logrando unos datos claros y validos para todo el proceso de investigacion.

Para comprender esta metodologia, se explica punto por punto en qué se basé y como fue

su desarrollo.

7.1 Disefio y enfoque

La investigacién cumple con un disefio cualitativo fenomenoldgico, el enfoque fue basado en
la descripcion y comprensién de la situacion. Su pilar fue la recopilacién de los datos, el analisis
y la discusion de los mismos, logrando identificar y describir las vivencias de 3 familias, en
tiempos de pandemia, con miembros diagnosticados TEA, es importante decir que este grupo en

si ha compartido la experiencia de este fendmeno.
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7.2 Fuente de informacion

Para el desarrollo de este trabajo, la fuente de informacion, estuvo conformada por 3 familias

con miembros TEA, de la fundacion APA, estas familias fueron seleccionadas aleatoriamente

por el &rea administrativa, teniendo en cuenta los requerimientos y criterios exigidos por la

investigacion al momento de seleccionar los participantes se tuvieron en cuenta los siguientes

criterios de inclusion y exclusion

Para la participacion:

1.

3.

4.

Consentimiento informado avalado por la fundacion, enfocado en el uso de las
instalaciones para el desarrollo del proceso investigativo con las familias manejo
de la informacién almacenamiento de datos y el analisis de los mismos, en este
proceso el &rea administrativa y el investigador velaron por darle un uso adecuado
a la recoleccion de datos e informacion.

Las familias a participar debian contar con un miembro TEA de cualquier edad, y
estar participando activamente en la fundacién APA (educacion especial, terapias
ABA, diagnéstico y procesos de inclusion.)

Consentimiento informado dirigido a familias.

Disponibilidad de las familias.

Criterios de exclusién

1.

No participara del estudio la familia, que tenga un miembro con un diagnostico
diferente al TEA.

No participara del estudio la familia que no esta vinculada a la Fundacion.

No participara del estudio el cuidador que recién se esté relacionado con el

paciente TEA.
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4. Familias que no sean de la ciudad de Cali.

Cabe resaltar que el desarrollo de estas actividades se realizé con el aval de los padres de
familia y la fundacién APA, siendo este punto primordial para la ejecucién del proyecto. Para
darle validez y confiabilidad al formato de entrevista fue necesaria la participacion de un
profesional en Psicologia asignado por la universidad, dentro del proceso se realiz6 correcciones
y ajustes, logrando que el desarrollo y aplicacion de las entrevistas a las familias cumpliera con
estos lineamientos exigidos, tal como lo afirma Creswell et al., (2007), citado por Hernandez et
al., (2014), respecto al disefio fenomenoldgico: para minimizar los sesgos del investigador,
sugieren describir las experiencias junto con los participantes sobre tales experiencias, historias,
reflexiones o vivencias).

Al final, la investigacion fenomenoldgica se presenta una descripcion de las vivencias en los

diferentes contextos de recoleccion de la informacion.

7.3 Instrumentos

Los instrumentos de recoleccidn de datos para esta investigacion seran los propios del
disefio en este caso hablamos de consentimiento informado, entrevistas semiestructuradas y
observaciones gque describan las vivencias generadas en la pandemia para sustentar lo
anteriormente expuesto, Hernandez, et al., (2014) plantea:

Las entrevistas semiestructuradas se basan en una guia de asuntos o preguntas y el

entrevistador tiene la libertad de introducir preguntas adicionales para precisar conceptos

u obtener mayor informacion. Las entrevistas abiertas se fundamentan en una guia

general de contenido y el entrevistador posee toda la flexibilidad para manejarla (p.403).
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El lugar a donde se desarrollé la recoleccion de la informacion fue en la Fundacion APA,

y opcionalmente en las viviendas de las personas, siguiendo los lineamientos establecidos por

Hernandez, et al., (2014) donde plantea que esta recoleccion de datos debe ocurrir en ambientes

naturales y cotidianos de la poblacion, en el caso de seres humanos, en su vida diaria: como se

expresan, cuales son sus creencias, qué piensan y qué sienten.

7.4 Categorias

Estas categorias son la base fundamental de la recoleccion de datos por este lineamiento

se clasificaran las vivencias de los participantes de la fundacion.

Categoria #1 Familia en
tiempos de pandemia

Categoria #2 Vivencias
sociales en tiempos de
pandemia

Categoria #3 Vivencias
economicas pandemia
COVID-19

Esta categoria se enfocé en
identificar las vivencias
desarrolladas por la poblacion
en tiempos de pandemia
COVID-19, como influyeron al
generar nuevos retos, impactos,
y emociones, que se derivaron
en nuevas vivencias.

Para esta categoria se
tuvieron en cuenta los
procesos sociales donde
presentaron
modificaciones relevantes
generadoras de vivencias.

Esta categoria fue orientada en
describir los factores que
influyeron para desarrollar las
vivencias de estas familias,
teniendo en cuenta las
afectaciones econdmicas
presentadas en pandemia.

Subcategorias

Subcategorias

Subcategorias

Percepcion frente al fendmeno
y el TEA, (aislamiento,
medidas de contencion y
convivencia).

Relaciones sociales
modificadas por el
COVID-19.

Apoyo econémico
gubernamental o de
organizaciones enfocadas en
mitigar los impactos causados
por la pandemia.

Procesos familiares asociados
al miembro TEA.

Contacto social
presencial.

Recomendaciones por los
actores.

Vivencias relacionadas con la
calidad de vida familiar
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Nota. Elaboracién propia

8. Procedimiento

Algo que fue fundamental para el desarrollo de esta investigacion fue la situacion actual
de COVID-19 que atraviesa la humanidad, este tema le dio el enfoque para crear un espacio de
inclusion a esta poblacion, poder identificar y describir sus vivencias relacionadas con este
fendmeno, actualmente esta poblacion cuenta con poca informacion a nivel nacional que logre
delimitar el nmero de personas con esta condicion, y mas aun como fue su proceso conforme a
la pandemia.

Para darle continuidad a este proceso fue crucial la participacion de la fundacion APA,
por abrir sus puertas y aceptar el tema de investigacion, adicional otorgando un espacio al
investigador para el desarrollo de la practica profesional, a las familias que fueron receptivos a la
propuesta investigativa, sintiendo una gran aceptacion por este estudio.

En el proceso de practica se desarrollaron actividades iniciales que ayudaron a conocer y
a tener una mejor perspectiva para el estudio, el conocer a las familias y el entorno de la
fundacidn, el acompafiamiento a los terapeutas y psicélogos de la fundacién en intervenciones a
esta poblacién, desarrollo de Rapport con los miembros de la familia como lo son padres,
madres, abuelos, abuelas tios, tias y cuidadores, todas estas actividades fueron en gran medida
esenciales para entrar a inmersion y poder recolectar informacion acorde a las necesidades del
estudio.

Para describir y comprender este fendmeno fue necesario recurrir a la literatura, buscando
datos véalidos y confiables respecto al TEA, ubicando en tiempo y espacio la psicopatologia,

conociendo los retos y cambios que se pudieron generar durante la pandemia, como esta
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poblacion superd estas nuevas normas, produciendo un gran numero de vivencias siendo el punto
principal de esta investigacion.

Para el inicio de aplicacion del instrumento y la recoleccion de datos, se compartié a las
familias y la fundacién (el formato de consentimiento informado para las familias y la fundacién
APA), el primero informaba a los participantes de la investigacion sobre la metodologia,
recoleccion de datos y tratamiento de la informacion. EI consentimiento informado para la
fundacion, se enfocé en la autorizacion para utilizar las instalaciones para el desarrollo de las
actividades vinculadas con el estudio, manejo confidencial de las historias clinicas de los
pacientes e informacion concerniente a los procesos evolutivos de los mismos.

En el desarrollo de las entrevistas, se trato de establecer un tiempo determinado para la
ejecucion, de 60 minutos, pero la mayoria de las entrevistas superaron este tiempo. EI promedio
de tiempo fue de 90 minutos por familia, en otros casos fue necesario continuar al dia siguiente.

Para el andlisis de la informacion, fue necesario implantar una matriz para exponer las
tres categorias utilizadas en el instrumento de aplicacion, se tuvo como apoyo tecnolégico el

programa Atlas ti9.

9. Aspectos éticos

Esta investigacion, se desarroll6 bajo los parametros establecidos en la resolucion 8430 de
1993, y la ley 1090, de Colombia que indican lo siguiente: En la primera, se establecen las
normas cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud. Y la segunda,
reglamenta el ejercicio de la profesién de psicologia.

Dentro de la resolucidn, se encuentran algunos aspectos que son importantes mencionar y

que ayudd al desarrollo ético de esta investigacion, para iniciar, se validd que este proceso no
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tuviera ningun riesgo para los participantes siguiendo las pautas de la misma. La resolucion 8430
de 1993 en su titulo I1, capitulo 1 Articulo 10 dice “el grupo de investigadores o el investigador
principal deberan identificar el tipo o tipos de riesgo a que estaran expuestos los sujetos de
investigacion”. En el momento todavia se encuentra la pandemia COVID-19 activa, pero por los
bajos indices de contagios las restricciones han reducido, lo que significa que los procesos se
desarrollaron presencialmente en las instalaciones de la fundacion, teniendo en cuenta los
protocolos de bioseguridad actuales.

Desde el principio se tuvo conciencia de la importancia de esta comunidad TEA y lo que
le puede aportar a la misma, por eso la exigencia de brindarles las garantias éticas, para proteger
los datos se utilizaron iniciales o seudonimos, como lo nombra en la resolucion 8430 de 1993 en
su titulo II, capitulo 1 Articulo 8 “en las investigaciones en seres humanos se protegeré la
privacidad del individuo, sujeto de investigacion, identificAndose solo cuando los resultados lo
requieran y este lo autorice”. Dandole cumplimiento a este aspecto dentro del proceso
investigacion se incluyd el formato de consentimiento informado familiar, donde se les brindé la
informacion correcta de la investigacion, el fin y las condiciones que existieron para participar de
la misma.

El consentimiento informado familiar, se desarrollé bajo la pauta del Articulo 14 de la
resolucion 8340 de 1993 que dice lo siguiente: Se entiende por consentimiento informado, el
acuerdo por escrito mediante el cual, el sujeto de investigacion o en su caso, su representante
legal, autoriza su participacion en la investigacion, con pleno conocimiento de la naturaleza de
los procedimientos, beneficios y riesgos a que se sometera, con la capacidad de libre eleccion y

sin coaccion alguna.
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10. Resultados y analisis

Para identificar y describir las vivencias de los participantes, fue necesario desarrollar con
medios tecnoldgicos el analisis de la informacidn, teniendo en cuenta los tiempos y limitaciones
por la pandemia. Se siguieron los lineamientos de Hernandez et al., (2014), donde se opt6 por
utilizar el programa andlisis de datos cualitativos Atlas.ti9, (2020) en este, se recopild toda la
informacion que suministraron las familias por medio de entrevistas y las observaciones
realizadas en campo, logrando extraer los apartes fundamentales para iniciar la descripcion en
cada categoria; continuamente se desarroll6 una matriz por categoria extrayendo los apartes que
se consideraron por el autor como vivencias en tiempos de pandemia.

Tabla 5
Informacion general de los participantes

Cuidador Personas
Miembro 0 por Antecedentes Situacion actual
TEA familiar hogar médicos del miembro TEA:

Controlada, participando en
Femenino Femenino Mas de5 Alergias, Dx, TEA  APA

TEA, dificultad controlada, participando en
Femenino Femenino Mas de 5 visual APA

controlado, participando en
Masculino Femenino Mas de 5 Hipoacusia, Dx, TEA APA

10.1 Entrevista familia N.1

Iniciando con la categoria familia, se describiran las vivencias que fueron identificadas
por medio de la entrevista. El participante comenta que, al inicio de la pandemia, la familia
nuclear conformada por padre y madre de “M” estando en la casa todos, cumpliendo el

aislamiento preventivo decretado por el gobierno. Esta situacién desencadend en “M” cambios
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en sus comportamientos, la ejecucion de actos disruptivos® fueron mas evidentes, “Se lo tomaron
muy en serio el aislamiento M estuvo un mes y medio sin salir, imaginate un mes sin salir M”
(familia M., comunicacion oral, 15 de octubre del 2021).

Los cambios comportamentales llevaron a los padres a ser mas flexibles en el
aislamiento, aceptaron hacer sus actividades en casa y apoyaron el proceso y este estado mejord
notablemente en “M” “lograr disefiar actividades y generar un espacio en la casa, en la terraza”
(familia M., comunicacion oral, 15 de octubre del 2021).

Para los padres quedd claro que los espacios ya estipulados para “M” son fundamentales
para mantener una calidad de vida adecuada que no afecte la armonia en el hogar, es claro que
los padres de “M” no quieren que ella pase de nuevo por esas crisis tan marcadas que en un
momento de la pandemia aparecieron, por eso tuvieron la disposicion para mejorar su estado. El
fendmeno del COVID-19 influy6 para esta familia, replantearon los espacios que tenia “M” en
casa para su interaccion, al estar en esta situacion de angustia y cambio, pudieron compartir mas
con “M”. Al tener presente lo importante de las actividades rutinarias, orienté a comprender mas
la necesidad y los beneficios de estos procesos terapéuticos con “M”. Ahora puede ocurrir
cualquier novedad y debido a esta vivencia los padres lograron afianzar pautas para manejar las
crisis, al igual que la atencion para “M” lo que se traduce en una calidad de vida para la familia.

Con relacion a la categoria que describe los procesos sociales, se logré identificar por
medio de la entrevista, que la mayor afectacién fue el no desarrollo de sus actividades, ya fueran
en la fundacion o en sus casas con su terapeuta o psicélogo, en este caso para ellos cumplir el

periodo de aislamiento fue estricto impactando en “M” en gran medida, donde el contacto diario

! Son aquellas conductas que resultan inapropiadas en su expresion o no aceptables en el entorno en el cual se
expresan.
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que tenia con su cuidadora y las actividades realizadas en la fundacion se detuvieron. Las
actividades que la regulaban desaparecieron por un tiempo, “M” es una persona que participa de
las actividades que se le proponen, pero, siempre debe tener un orientador que la guie, esto
debido a su condicion, en el tiempo que fueron disminuyendo los contagios y aplicaron algunas
medidas flexibilizacion lo notorio fue que “M” no tuvo problema con el uso del tapabocas y el
lavado de manos. En relacion con otras personas de su misma condicion, esto fue primordial para
iniciar de nuevo el contacto social y poder cumplir con las tareas, en este punto, se logro
identificar, las vivencias que pudieron ser incomodas para “M” y su familia, al indagar si existio
algin contacto fisico con algun profesional o terapeuta, su respuesta fue un no, “M” no requirié
de esto, ella presentd estados de depresion que son muy recurrentes en ella pero eran manejables
tanto para la familia como para el cuidador.

Ademas recordemos lo estrictos que fueron los padres que ni visitas aceptaban en ese
tiempo, se considera que en el &mbito social su interaccion fue nula en los tres primeros meses de
dar inicio la crisis sanitaria “M” no es social, pero esto de estar con la gente y compartir le
aprovecha, eso hace parte de su regulacion, ahora que APA volvio abrir ha sido de gran provecho
para “M”, algunas de las actividades se han normalizado, un ejemplo son las clases de cocina que
recibe el dia viernes con su tutora, “M” participa activamente y se encuentra totalmente regulada.

El dia de Halloween se celebrd también en la fundacion donde “M” participé y su disfraz
se llevo los elogios (ver figura. 5), es claro que estos espacios clausurados por la pandemia,
fueron fundamentales para limitar los procesos sociales de esta poblacion, ya que en ellos su
mayor parte del tiempo estan en la fundacion, en el caso de “M” esta en la fundacion de lunes a
viernes de 8:00 am a 1:00 pm, ella llega y se siente como en su casa, ya conoce el espacio, esto le

aporta seguridad, lo que le ayuda a estar regulada. Otra parte que debemos tener en cuenta es que
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“M” cuenta con un cuidador y un terapeuta, el cuidador esta con ella constantemente, mientras
que el terapeuta llega a la fundacion a aplicar las actividades con ella, para “M” es significativo
contar con estas dos compafiias para su diario vivir, de igual manera para su familia, ya que si no
estuvieran implementados estos procesos la calidad de vida de la familia seria en gran medida
desgastante, recordemos que esta condicion demanda una atencidn constante.

Ahora que existe una nueva normalidad, “M” asiste a la fundacion, convirtiéndose para
ella una nueva vivencia, iniciando de nuevo el proceso, desarrollando otra vez las actividades e
intervenciones, que se hacian habitualmente, “M” es una persona gue no tolera modificar sus
actividades radicalmente, esto debe ser gradual y consecuente con las necesidades que ella
presente en el momento. La cuidadora de “M” afirma que ella esta volviendo a ser la misma, se
rie y le gusta estar en ese lugar.

En la categoria econdmica, segun lo relatado por la cuidadora a “M no le falt6 nada, lo
unico, que comenté anteriormente fueron sus actividades diarias” (familia M., comunicacion
oral, 15 de octubre del 2021), ella no fue beneficiaria de ningln aporte por el gobierno nacional o
departamental, los padres trabajan en la policia y estan bien econémicamente, para ellos es
importante que a “M” no le faltara nada, en ese sentido son organizados, adicional a esto la red
de salud que tienen apoyaba el proceso de “M” y son los que le brindan el servicio de cuidador
constante y desplazamientos a los lugares que sus terapias lo requirieran, los desplazamientos de
ella son algo largos, la fundacion queda al sur de la ciudad mientras que su hogar es en el oriente,
que cuente con un medio de transporte es garantia para que no falte a sus actividades, los padres
afirman que es un servicio esencial, ya que cuando comenz0 la reapertura muchos miembros de
la fundacidn en esta temporada se les dificultaba el traslado por las limitaciones presentadas

debido a la crisis sanitaria.
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La cuidadora compartio pautas para considerar para ella se deben tener en cuenta en este
tipo de situaciones, a veces como humanidad no las esperamos y se vuelen en retos
incontrolables para algunas personas, para unas llevaderas y para otras personas vivencias que no
quisieran repetir.

Ella considerd que lo principal para estar equilibrado en el hogar tanto los padres como el
miembro, es el desarrollo de las actividades ya estipuladas, esto mantendra la conducta regulada
de la persona. La participacion de los padres, favorece la comprension y un mayor conociendo
por las necesidades y requerimientos de la persona con TEA, de igual manera, cualquier
situacién que se presente que intente, incluirla de manera ludica y comportamental para que se
integre al proceso y los cambios sean mas comodos para la persona, estos procesos se

convertiran en estados regulados, y podra afrontar de una mejor manera dichos sucesos.

10.2 Entrevista familia N.2

Se desarrollé desde los sucesos familiares ocurridos en tiempos de pandemia, la
participante es la abuela de “S” nifio miembro de la fundacién, al iniciar el relato la abuela
estuvo con muy buena disposicién e interesada por este proceso, consider6 que era algo
importante, ya que se estaba teniendo en cuenta a ellos, la poblacion como tal. Cabe anotar que
antes del desarrollo de esta entrevista existié un Rapport? con la abuela, donde se cruzaron varias
palabras enfocadas en el tema de interes, algo que también tuvo valor agregado para esta

entrevista fue el contacto que se realizé con el nifio, donde por medio de la observacion y

! este elemento es utilizado para definir como se relacionan o comportan las personas entre sf; es decir como es
la empatia y la aceptacion que pueden tener entre ellas al momento de interactuar.
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participacion en las actividades desarrolladas con su educadora especial, esto generd un vinculo
con el nifio y ahora somos buenos amigos.

La familia estad conformada por su madre padre y su abuela, la vivienda es bi-familiar y
comparten este espacio con los demas parientes, se consideran una familia unida, al inicio, la
abuela relaté como conocieron de la pandemia. Ella afirmo que fue anticipadamente ya que un
familiar que se encuentra en Esparfia la mantenia tenia informada, existieron algunas alertas
tempranas “él nos avisod primero, que usara tapabocas” pero en realidad en la familia se pensaba
que esto no era cierto y que nunca llegaria a Colombia.

La situacion fue extrafia cuando ocurrid el primer contacto en el pais la madre de “S” se
encontraba de viaje y al retornar ya todo estaba cerrado, cuando esto sucedio, la primera emocion
fue el susto® infundado por las noticias de la pandemia, como familia se debia tomar medidas de
precaucion frente a la amenaza, lo primero que les afecto fue el encierro, no estaban
acostumbrados a eso, “lo maximo que hemos estado encerrados es cuando hay alguna balacera
en el barrio” (familia S., comunicacién oral, 22 de octubre del 2021). El aislamiento marco el
inicio de las nuevas vivencias al interior de la familia, la cancelacion de clases y terapias
afectaron, surgieron emociones de miedo y tristeza, pero debian atender las necesidades de “S”.
El uso de tapabocas y lavado de manos fue duro al principio, pero logr6 adaptarse, actualmente
en la fundacion esta conducta es reforzada, por todos los profesionales.

En este estadio, la familia entrd en varias reflexiones en cuanto al diagndstico de “S” el

“conocer mas a profundidad de su diagnostico, porque como familia nos imaginabamos lo peor.”

® Impresién momentanea de miedo causada por algo que aparece u ocurre de forma repentina e inesperada y que
generalmente altera o agita la respiracion.
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Con la situacion, al principio todos estaban en casa y era facil ocuparse de las demandas
de “S”, luego comenzo el trabajo en casa y algunas cosas cambiaron y fueron evidentes,
existieron periodos de ansiedad, donde “S” lo manifestaba gritando y tirando las cosas, estas
situaciones hicieron enfocarse en mantenerlo ocupado “haciendo las cosas que a “S” le gustan”
(familia S., comunicacion oral, 22 de octubre del 2021) el “pasar mas tiempo con él y conocer
mas a profundidad de su diagnostico” (familia S., comunicacién oral, 22 de octubre del 2021)
esta vivencia impacta positivamente la calidad de vida de todos. Se le pregunta qué sintio en ese
momento y su respuesta fue “esperanza”.

Las vivencias negativas también estuvieron presentes, palabras como “abrumadora e
incertidumbre” se pronunciaron en el desarrollo de la entrevista, el contagio de “S”, o el temor a
morir o perder un ser querido.

La categoria social, estuvo marcada por las restricciones estipuladas por el gobierno, en
este punto la familia cumplié en gran medida, salian para lo necesario y lo hacia solo una
persona. La abuela afirma que fue complicado porque siempre estan acostumbrados a compartir
y estar reunidos en familia, para “S” se cancelaron las actividades, causando un retroceso en sus
comportamientos, el nifio gritaba mucho en pandemia, ahora que volvié a la fundacién, ha
disminuido esa caracteristica. Algo que fue particular fue el uso del tapabocas al inicio y en
algin momento paso6 que no lograba saber o identificar algunos gestos y expresiones influyendo
en “S” para su interaccidn con otras personas o pares, evidenciando un retroceso en su proceso
social, el nifio cambi6 notoriamente, en esta circunstancia se pudo identificar los progresos que
tuvo en su proceso de aprendizaje y como la pandemia cambid este proceso, “S” al retornar a la
fundacidn e iniciar de nuevo sus clases, fue complejo, su déficit de atencidn estaba disminuido a

comparacion de las evoluciones anteriores expuestas por la educadora especial.
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En este punto de la entrevista “S™ se encuentra en el piso de abajo recibiendo clase, pero
su curiosidad de saber que estaba haciendo su abuela lo inquietaba y en un momento subio, tocé
a la oficina, entrd y nos saludo, observo el lugar y volvié a salir, de este suceso se logré observar
el vinculo afectivo que tiene “S” con su abuela, ella manifiesta que esto se da porque le brinda
mucho amor y considera que lo mas importante es tenerle paciencia, sin dejar de corregirlo y
orientarlo.

Algunas de las actividades que debia realizar “S” como citas médicas, controles, y
acompafiamiento psicologico, se desarrollaron virtualmente, esta familia conté con apoyo
orientativo en psicologia, estos servicios fueron integrados al sistema de salud siendo grandes
beneficiarios, segun lo relata la abuela, fueron fundamentales para sobrellevar esta situacion.

En la categoria econdmica se pudo evidenciar que existieron apoyos por parte del
gobierno nacional y departamental, esta familia vive en el oeste de Cali, haciendo parte de apoyo
(ingreso solidario seguro.) grupos vulnerables tenidos en cuenta por los gobiernos, en esta crisis,
al estar seleccionada la familia, cuenta la abuela que fue de gran ayuda, adicionalmente a esto el
instituto de bienestar familiar también aportd con la ayuda de mercados, bienes de aseo y otros
elementos, afirmando lo siguiente: “Si, Doctor como le decia ahora nosotros fuimos afortunados
de no tener percances en ese tema siempre tuvimos lo necesario” (familia S., comunicacion oral,
22 de octubre del 2021), algo que pensaron que podia afectar era el no generar ingresos, pero con
estos aportes la perspectiva cambi0, pasados tres meses de la pandemia en el sector donde
residen, comenzd a entrar en normalidad y la mayoria de los protocolos de bioseguridad no eran
cumplidos, se encontraba mucha gente en las calles, los negocios y supermercados, tiendas

abiertos permitiendo el suministro de alimentos y elementos esenciales.
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Este periodo de pandemia no salio a pasear, pero eso ayudd para controlar los gastos, la
familia convive con otros miembros en la misma casa. Refiriendo lo siguiente: en este momento
vivimos asi porque queremaos tener una casa propia y estamos reuniendo el dinero, pagamos el
arriendo las dos familias y lo que nos queda va a un ahorro destinado a casa propia.

La vivencia que dejo la pandemia en lo econdmico para esta familia, fue positiva ya que
lograron trasladar algunos gastos que no se ejecutaron al ahorro de su vivienda, también fue
importante el aporte hecho por la alcaldia de Cali a esta poblacion, enfocado en el
acompariamiento psicoldgico, ya que los controles y citas las hicieron virtualmente “siempre
estuvimos acompariados por los psic6logos y médicos, eso fue de gran apoyo para nosotros
porque una u otra manera cumpliamos con esas citas médicas y controles” (familia S.,
comunicacion oral, 22 de octubre del 2021).

Las pautas o recomendaciones de la abuela de “S” estuvieron enfocadas en el amor carifio
y comprensién, brindar apoyo y amor es fundamental ante estas situaciones, buscar el

acompafiamiento psicologico y tener paciencia para poder ayudarlo en su proceso.

10.3 Entrevista familia N.3

Iniciando en la categoria familiar la madre de “E” fue quien particip6 de la entrevista con
la disposicion necesaria, como a todos los participantes se les inform6 del proceso y accedieron a
participar. Al momento de indagar de como fue la percepcion primaria de la pandemia refiere:
“Fue duro doctor, al principio no creiamos en la familia que eso fuera asi de duro” (familia E.,
comunicacion oral, 22 de octubre del 2021), existieron otros factores que de igual manera

influyeron para que las vivencias fueran negativas, para “E” son muy importantes sus terapias
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ABA*y en este periodo fue imposible hacerlas, seguido a esto se presenta la muerte del papa de
“E”, se le pregunta a la madre cual fue la causa del fallecimiento a lo que responde “no fue por
COVID-19, el fallecio por diabetes” (familia S., comunicacion oral, 22 de octubre del 2021), con
él en la pandemia teniamos que asistir a citas médicas, era una de las razones de fuerza mayor
que los obligaba a salir, seguido a este relato se observa que actualmente la madre se encuentra
en proceso de duelo por esta situacion, existe la emocion de tristeza, al manifestar esa perdida y
describirla como tremendo vacio®. Sus vivencias en esta categoria fueron en gran medida
negativas debido a estas situaciones, ahora las actividades fueron mas complejas si tenemos en
cuenta que “el padre si apoyaba el proceso de mi hija” (familia S., comunicacion oral, 22 de
octubre del 2021), la madre asumio el reto de atender sola a su hija, partiendo de la resiliencia,
unas de las soluciones para afrontar esta situacion fue el implementar actividades en la casa que
continuaran con el proceso que llevaba en APA, salir a caminar era necesario, desarrollo de
manualidades, pinturas y rompecabezas fueron algunas de las actividades implementadas en el
hogar. Este proceso fue hecho por ella sola, pues asegura que no tiene respaldo por parte de su
familia ante la condicion de “E”, la madre asegura que el compartir mas con su hija le
proporciond herramientas de conocimiento para el saber darle 6rdenes para que desarrolle sus
actividades, de esta manera mejorando en algunos casos la interaccion con “E”, el cual, esto trajo
una nueva vivencia, que fue el aumento del vinculo entre ambas.

En la categoria social los temas tratados se orientaron a conocer las vivencias en este

contexto, la madre de la nifia manifest6 que fue dificil de sobrellevar, los familiares influyeron

* Es una terapia que ayuda a los nifios con Autismo a aprender habilidades y a disminuir los comportamientos
problematicos, como hacerse dafio a si mismos.

> Se refiere a una sensacion dificil de explicar, acompafiada de otros sentimientos que habitualmente son de soledad,
desesperanza y angustia.
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en el retroceso de “E”, en muchas ocasiones dandole refuerzos a las conductas negativas que
hacia en la casa, siendo una constante en el hogar, para la madre en un momento fue frustrante,
porque esos comportamientos se volvian repetitivos, y eran negativos para el desarrollo de la
nifia, esto se convirtio en una preocupacion mas. En este periodo no existio contacto social con
ningun miembro de la fundacion, los contactos que existieron con alguna entidad o red de salud
fueron por medios tecnoldgicos virtuales, de los cuales participaron activamente profesionales en
psicologia, para la madre estas intervenciones no tuvieron relevancia en su vida, afirmando que
“estaba enfocada en la crisis de pandemia solo preguntaban el estado de la nifia y ya” (familia S.,
comunicacion oral, 22 de octubre del 2021), en ese momento existia la necesidad de que alguien
la orientara respecto al duelo que tenia presente, esto influyd para la poca o nula importancia que
le dio a las intervenciones psicoldgicas, teniendo en cuenta que existia un avance en “E”, estas
situaciones derivaron, en nuevos retos, que se asumieron por parte de la madre. En esta parte de
la entrevista ya llevabamos una hora de compartir este espacio, en ese momento tocaron en la
oficina y era “E”, queria verificar que su madre se encontrara en ese lugar, también transmitirle
que ya habia culminado su cesién de ABA. Para culminar esta parte de la entrevista la madre
gener0 varias conclusiones de acuerdo a sus vivencias presentadas en los tiempos de pandemia,
con esta frase: “mi hija no podia quedarse sin sus terapias, el resultado fue un retroceso en su
proceso” (familia S., comunicacion oral, 22 de octubre del 2021), logré comprender como estos
procesos que se desarrollan en la fundacion influyen en la mejora de las conductas de las
personas que tienen esta condicion, ahora que “E” ha retornado a sus actividades gradualmente,
la madre siente una gran tranquilidad porque considera que esto ya es esencial para la hija, y se
va a reflejar en el diario vivir, ahora la tarea es reforzar estas conductas de acuerdo a sus

necesidades, continuar y en el momento que exista una nueva situacion como la que se vivid
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afrontarla de acuerdo a las herramientas y aprendizajes que esta nos ha dejado y que en gran
medida fueron vivencias que llevaron a superar estas adversidades.

En la categoria econdmica existieron vivencias que se identificaron con este aspecto, la
madre afirma que, si se vieron afectados, ya que por contar con un trabajo informal no existieron
garantias para contar con lo necesario en ese periodo, manifestd emociones de miedo, pensando
en que se agotaria el recurso “qué ibamos hacer con la situacion” (familia S., comunicacion oral,
22 de octubre del 2021).

Al no contar con un ingreso fijo, las dificultades fueron mas notorias en esta familia,
Ilegando en un momento a pensar en incumplir los protocolos estipulados por el gobierno “uno
tiene compromisos y debe cumplirlos, si a usted le prestan, lo correcto es pagar” estas
situaciones pueden generar vivencias incomodas a estas familias si a eso le afiadimos que no
existié ningun apoyo del gobierno departamental, ni local; la madre afirma que no hubo ayudas
en lo econdémico, la familia buscé alternativas para generar dinero, y enfocarlo en las necesidades
béasicas del hogar, ratificando que en este periodo de aislamiento, vivié momentos de angustia,
no faltd la comida, pero siempre con el temor de que estos periodos se fueran a extenderse mas,
perjudicando en el aspecto econdmico.

Podriamos decir segun lo expuesto por la madre, que las dificultades econdémicas
conllevaron a vivencias negativas en este aspecto, al volverse la madre el pilar principal de la
familia y de “E”, género en ella, una carga de emociones que finalmente pudo manejar, esto la
Ilevo a direccionarse hacia las necesidades que presento “E” en los tiempos de pandemia.

Al terminar esta entrevista la madre comparte pautas que ella consider6 son
fundamentales para una familia que cuenta con un miembro de esta condicidn, enfatizando que

es necesario que la familia que convive con el miembro TEA, conozca de este tema, se eduque
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para que no se vea dependiente al proceso que se desarrollan con la terapia, en este caso fue una
falencia lo que derivo en una experiencia no grata.

Tener paciencia, a veces uno como padre quiere ver el progreso de su hijo
inmediatamente, pero en estos casos no es asi, uno como madre se debe llenar de valor y
fortaleza para aceptar y afrontar esta situacion.

“Buscar ayuda profesional, verdaderamente en estas instituciones se cuenta con los
profesionales idoneos para esta poblacion, y en mi caso esto ha sido una bendicion tanto para

“E” como para mi” (familia S., comunicacion oral, 22 de octubre del 2021).

10.4 Anélisis de las entrevistas

Para cumplir con el objetivo del estudio, se analizo toda la informacion recolectada,
observaciones imagenes y apuntes, conocimiento de las historias clinicas de cada participante.
Con base en esta informacion, se desarroll6 la matriz, en ella se encuentran los apartes o citas de
las entrevistas consideradas por el autor como vivencias, soportadas con los aportes tedricos

presentados en dicha investigacion.

Subcategoria: Percepcion frente al fendmeno y el TEA, (aislamiento, medidas de contencién y
convivencia)

Pregunta N.1 Usted como familiar o cuidador de un miembro con TEA ¢;Como percibi6 la noticia
de la pandemia?

Respuesta
Entrevistado  Respuesta significativa Interpretacion Orientacion tedrica
La familia En la percepcion
“Se lo tomaron muy consider6 como de las familias colizzi, et al,
Familia enserio ) e’I, una amenaza la ante la pand(_emla (2020) plantea que
“I M aislamiento M” pandemia y sus fu_e variada, una de las
estuvo un mes Yy protocolos de mientras que una

medio sin salir /.../ bioseguridad y la consideré desde CONSecuencias —en
la mama estuvo en aislamiento, el primer los miembros TEA
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Familia “2S”

ese tiempo en

casa, “M” presento esto repercutié en amenaza
sus las

cambios en  sus
comportamientos, la
ejecucion de actos
repetitivos fue muy
marcada en ese
periodo /...]”

"Tengo un hermano
en Espafa y él nos
aviso primero, que
usara tapabocas
todavia no habia
Ilegado la pandemia
a Colombia 'y
pensamos que eso
nunca iba a llegar,
y si se venia tocaba
ponerle la brisa al
pecho como dicen
[--]

[...JCuando nos
dimos cuenta del
primer contacto ya
teniamos
conocimiento /...J"

GT.M” y
conductas.

La informacién
suministrada por
su hermano
influy6 para que
en un momento
no fuera una
preocupacion,
considero que
tenia la
informacion y
estaban
preparados.

la fueron estrictos y momento en una

latente,
otras fueron
escépticos,
informacion
adicional no valida
y confiable
ademéds de la
desinformacion,
fueron factores
que influyeron en
las  percepciones
de estas familias
que en primera
instancia  dieron
una tranquilidad y
no existieron
preocupaciones.
Las vivencias que
se desarrollan al
inicio de esta
pandemia,
estuvieron
direccionadas  al
miembro TEA, en
la mayoria de los
casos provocando
una incomodidad
en esta poblacion,
sin  dejar  los
miedos y temores
que  se iban
presentado ante las
medidas
establecidas por el
gobierno para
evitar el contagio
masivo de la
poblacién
colombiana.

desencadenados
por la pandemia
COVID-19, es el
manifestar
problemas de
conductas
continuos 'y con
mayor intensidad.
(p 11).

Oniate y Calvete

(2017), hacen
referencia en sus
resultados, del
cdmo participantes
consideraron su
manera de afrontar
la situacion de una
forma activa,
buscando
soluciones y
alternativas a los
posibles problemas
que pueden ir

surgiendo.

Wang et al.,
(2021):

Durante la
pandemia de
COVID-19, los
padres  surgieron
con varios tipos de
problemas
emocionales, en la
medida en que
algunos padres
experimentaron
sintomas de

ansiedad y



Familia “3E”

“Fue duro doctor,
al  principio no
creiamos en la
familia que fuera
asi de duro, luego
sentimos temor vy
ansiedad de no
poder salir. /..]
[...] aunque por el
barrio la gente
salia”.

Fueron escépticos
a la pandemia en
primera instancia,
al conocer que el
virus estaba en
Colombia cambi6
Su perspectiva y
sentimientos ante
la crisis sanitaria.
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depresion. (p.11).
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Pregunta N.2 ¢Cuales fueron los impactos generados por la pandemia en un principio para la

familia?
Respuesta
Entrevistado  Respuesta significativa Interpretacion Orientacion tedrica
Los padres en
. pandemia
Igrﬂsc)cionalgsr;eb:g: obligados a
miembros  TEA quedarse en casa y
roducto de Iai asumir el manejo
pandemia fueron del miembro TEA
“Para los padres pran des retos que derivo en  un
tener a “M” en la gebieron afror?tar desafio esto de
casa, ella en la casa . .. . igual forma para
Sintieron  gran estas familias, el .
se estresa, ya que frustracion al impacto mas SUS cuidadores
tiene  su  rutina . : mpacto Ramirez, et al,
. vivenciar los significativo
- establecida, en ese . (2020).
Familia ) B comportamientos estuvo centrado en
DU periodo “M2 se auto
1M de M, esto se los procesos que

agredia, no comia y
el suefio se le
disminuyo, los padres
también se
estresaron

demasiado.’

’

derivd en altos
niveles de estrés
para los padres.

desarrollaban en la
fundacion antes de
la pandemia, se
evidencié en una
madre el retroceso
de su hija, de estas
situaciones se
derivaron en
emociones de
miedo y ansiedad
en los padres,
causando estrés y
malestar en el
nucleo.

Althiabi (2020),
afirma que para los
padres de familia
los cambios
presentados por la
pandemia como el
aislamiento, afectd
la actitud y estado
mental de los
padres.

Carmenate y



“El aislamiento fue
muy duro para
nosotros el no poder
salir el miedo de

Familia «<2S» contagiarse y a S, el
no poder asistir a sus
clases”

“Duro, la nifia
estuvo sin terapias

Familia “3E” (ABA) su nivel de
ansiedad aumento
drasticamente, la
nifia mantenia muy
estresada, otro de los
impactos fue que
retrocedio en su
proceso”

Los sentimientos
de miedo vy
temores al
contagio
significaron  en
estas familias
manifestaciones
de alerta frente a
la situacion, el
identificar la no
realizacion  de
clases de S.

Enel
confinamiento la
madre identifica
las adversidades
y sintomas que
manifiesta E,
donde describe
sus afectaciones.
Y las vivencias
desarrolladas por
esta situacion.
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Rodriguez (2020).
Durante el
confinamiento los
padres se
preocupan por los
cambios en el
comportamiento
del nifio incluso de
regresiones en los
logros que ya
habian alcanzado.

Pregunta N.3 ¢Podria contarme los principales retos que aparecieron durante la pandemia y

aislamiento, y como los soluciono?

Respuesta
Entrevistado  Respuesta significativa Interpretacion Orientacion tedrica
Las En cuanto a la

“El reto principal fue
Familia lograr disefiar
“1M” actividades y generar

modificaciones
presentadas por
la pandemia

respuesta de las Este autor destaca

familias se puede ©sta practica
afirmar que desarrolla, en donde
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un espacio en la
casa, en la terraza
para ella poder hacer
sus actividades
diarias, para poder
tenerla a ella
regulada, se iniciaron
nuevas rutinas, como
piscina en casa 'y
salidas cercanas”

“Fue el de estar con
S, a diario estar
orientandolo a
desarrollar sus
actividades en casa,
fue muy duro porque
él es un nifio muy
activo, el no poder
asistir a sus clases,
lo que hicimos en la
familia fue reforzar
las conductas que se
estaban haciendo en
la fundacion,
manifestarle mucho
amor para que
hiciera sus tareas”
“El reto mas
principal fue el
desarrollo de
terapias (ABA), por
esos dias de
pandemia mientras
no tenia terapia E,
una de las soluciones
fue implementar las
actividades en casa,
caminabamos,
haciamos
manualidades
pintura

Familia “3E” rompecabezas, y la

Familia “2S”

llevaron a la
familia a
replantear su
exigencia en los
protocolos de
bioseguridad,
esto logro
generar espacios
acordes a las
nuevas
necesidades de
“M”.

La pandemia
genero espacios
de relaciones
extensos en las
familias, ellos
consideraron que
debian aplicar
alguna medida
que mitigara los
impactos de la
pandemiaen S.

Derivado de las
complicaciones

del COVID-19 la

madre asume
como un reto el
aplicar
actividades
encaminadas a
mejorar el
bienestar de la E,
siendo un gran

reto si se tiene en
cuenta el proceso

de duelo, que
vive actualmente

existio la
necesidad de
crear espacios
para el desarrollo
de las actividades
de personas que
padecen esta
condicion,
algunas de las
actividades que
se aplicaron en la
fundacion, logroé
regular en
pandemia
algunos de los
comportamientos
disruptivos que
se presentan en
miembros TEA,
en mayor
expresion por la
situacion vivida.
Comprendiendo
la importancia de
lo que son las
rutinas y
actividades, esto
derivé en
vivencias
transformando
las limitaciones
en oportunidades
de bienestar y
calidad de vida
para todos.

se establece una
rutina de las
actividades a
desarrollar, las
mismas son guiadas
por el especialista
llevando un control
de la situacién
reconociendo las
posibilidades de
adaptacion y
comprension del
encierro (Machado
et al.,2020)
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pérdida del padre ya
que fallecié en ese
periodo”

Pregunta N.4 ¢En relacidon con el miembro TEA, y la pandemia, cuéles fueron las vivencias mas
significativas que usted recuerde y que estén ligadas a los procesos TEA?

Respuesta
Entrevistado  Respuesta significativa Interpretacion Orientacion tedrica
Para la familiare Unade las Lee et al., (2020)
“Fue el replantear las  djreccionar sus ~ caracteristicas de citado por (Ramirez
actividades, fue lindo  oohcamientos estas familias fue et al., (2020), en sus
por que la familia frente a la que todas recomendaciones
ggtrit\:;urggnrpee,\spucﬁemn pandemia fue buscqron _hace referencialq los
compartir mas con M, fundamental para soluuqnes intereses especificos
tener presente lo regular algunas encqmlnadas en  que tienen los
Familia importante de las de las conductas €l bienestar de  miembros TEA,
“1M” actividades rutinarias” disruptivas de M. hijos o personas  refiriendo que hay
acargo TEA, una cantidad
“Pasar mds tiempo esto fue clave en creciente de
con él y conocer mas el proceso de evidencia que
a profundidad de su  La pandemia soportar los reconoce los
diagnostico por que  genero cambios beneficios
como familia nos reflexiones en la ~ producto del potenciales que los
imaginabamos lo familia que COVID-19. Las intereses especificos
peor para el gracias ayudaron a herramientas pueden traer.
a Dios.[...] La comprender de  adquiridas por
Familia “2S” tranquilidad, mejor maneray 10 padres 'y Ramirez et al, en
conocimos esta poder sobrellevar cuidadores este articulo se
fundacion y otros la situacion, anteriormente  nombran, los
pediatras que nos importante la desarrolladas en  cambios
orientaron dandonos participacion de  APA, fueron presentados en las
el diagndstico la fundacién fundamentales nuevas versiones de
correcto esto ayudo  antes de la paraellos, ensu  los manuales CIE-
a comprender para  pandemia fue vivencia los 11y DSM-V, estas
poder lograr una importante relatos estan actualizaciones se
calidad de vidaen S orientandoala  enfocadosenel estan utilizando
buena’ familia. desarrollo de actualmente en la
nuevas fundacion, para
Familia “3E” “A veces no tenia Para la madre fue actividades, generar diagnosticos
paciencia, el saber  claro que debia  integracion e correctos enfocados

darle las 6rdenes trabajar en las interés de las en las necesidades




para que ella
desarrolle sus
actividades diarias,
eso fue muy
importante ya que
aumento el vinculo
de comunicacién
entre las dos”

conductas
negativas de la
hija, su enfoque
su claro
produciendo
emociones
positivas dentro
de la familia.

necesidades de
las personas con
esta condicion,

con esta vivencia

las familias los
consideran de
vital importancia
después de haber
tenido la
experiencia, por
otro lado los
sentimientos,
como amor Yy el
deseo estar bien,
participaron
influyentemente
en el desarrollo
de estas
actividades,
impactando en el
desarrollo de las
vivencias.
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de la poblacién
TEA de Cali.

Subcategoria: Tipo de Vivencias relacionadas con la calidad de vida familiar.

Pregunta N.5 ¢Considera usted que durante la pandemia presento alguna situacion en especifico
sea negativa o positiva que haya generado algun tipo de vivencia en la familia y el miembro TEA?

Respuesta
Entrevistado  Respuesta significativa Interpretacion Orientacion tedrica
Familia “Negativa: para M La pandemia Las experiencias Ramirez et al.,
“1M” fue que se impidio el de estas familias  (2020), el COVID-
cancelaron sus desarrollo de las  variaron en esta 19 cuestiona la
actividades en la actividades categoria, rutina de los nifios
fundacion” cotidianas de teniendo matices con TEA, pues
“M” provocando positivos y estan llamados a
cambios y negativos. En respetar reglas y
alteraciones en algunos fue habitos, que no
sus gratificante, siempre son
comportamientos generando comprensibles para
para la cuidadora “esperanza”, esto ellosy que
fue importante sirvio para probablemente

describir esta
experiencia
reconociendo los

integrar mas las
necesidades
impactando

tampoco han estado
instaurados en sus
repertorios de
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Familia “2S”

Familia “3E”

“Positiva: para la
familia positiva por
que pudimos
compartir mas con
él, comprender
mejor su condicién
manejar la paciencia
y estar con él, en ese
momento senti
esperanza.

Negativa: la
cancelacion de sus
clases y terapias
afecto en un
momento, pero en la
casa tratabamos de
mantenerlo siempre
ocupado haciendo
las cosas que a S le
gustan, existieron
momentos de
ansiedad por parte
de él”

“Negativa: por que
presentd periodos de
ansiedad muy
fuertes, se agredia 'y
agredia, y la partida
del padre”

impactos
emocionales y
molestias
producidas por la
crisis sanitaria.

Existieron dos
estadios de
emociones que se
produjeron
durante la crisis
sanitaria, para
esta familia,
describir las
formas de como
se vivieron las
situaciones
representadas,
fue importante
reconociendo las
positivas y
negativas.

La madre
identifico los
cambios de
conducta
presentados por E
en tiempos de
pandemia, estas
identificaciones,
fueron descritas
CcOmo negativas,
otra emocion
negativa
manifestada fue
la pérdida de su
pareja.

positivamente.
Los procesos
anteriormente
nombrados
ayudaron a
producir una
experiencia
positiva para el
grupo incluyendo
al miembro TEA.
Para la cuidadora

y padres el
aislamiento y las
modificaciones de
rutina fueron
fundamentales
para desarrollar
cambios
comportamentales
en sus miembros.
Ahora las
experiencias
negativas
tuvieron factores
que influyeron en
los padres para
describirlas esas
fueron la
cancelacion de las
actividades y la
pérdida de un ser
querido en este
tiempo, estos
aspectos fueron
influyentes para
que estas familias
las consideraran
COmo negativas,
de igual manera
independiente del
tipo de

conducta. Para
Londofio et al.,
(2006), citado por
Albarracin et al.,
(2014), los padres
de familia utilizan
estrategias para
planificar, sus
actividades segun
sea el contexto, en
ella generan
habilidades
analiticas y
racionales para
solucionar el
problema, la cual,
ademas, se ha
empleado como una
técnica atil en los
procesos de
intervencion para
solucion de
problemas.
Carménate y
Rodriguez (2020),
durante el
confinamiento los
padres se preocupan
por los cambios en
el comportamiento
del nifio incluso de
regresiones en los
logros que ya
habian alcanzado.




experiencia se
logro identificar
que los padres o
cuidadores
superaron el reto,
esto derivo en una
mejor calidad de
vida.
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Subcategoria: Vivencias relacionadas con la calidad de vida familiar.

Pregunta N.6 ¢El nacleo familiar implemento algun tipo de actividad que ayudara al desarrollo de
actividades cotidianas influyendo en el comportamiento del miembro TEA?

Entrevistado

Respuesta

Respuesta
significativa

Interpretacion

Orientacion tedrica

Familia
“1M”

Familia “2S”

“Las actividades que

se implementaron

fueron desarrolladas

por la cuidadora y

eran aplicados por la

misma en este punto
los padres no
tuvieron
participacion,
teniendo en cuenta
que debian trabajar
desde casa era algo
complejo, pero
apoyaron el proceso

estuvieron abiertos a

los cambios que se
desarrollaron en la
vivienda para
comodidad de M’
“Si en la casa
tratamos de hacer
algunas de las
actividades, pero

doctor usted sabe que
no es lo mismo que lo

hagan acéa en la

En estas

vivencias la

cuidadora fue
parte
fundamental para
la familia.

Los miembros
comprendieron el
rol del cuidador,
apoyando el
proceso, y
estando
dispuestos a
mejorar la
calidad de vida
que se vio
afectada por la
pandemia.

La familia debido
a la situacion
buscé soluciones
que minimizaran
los cambios que
generaban
comportamientos

En esta categoria
la participacion
de la familia fue
variada, se
evidencio la
implementacién
de actividades y
la participacion
de diferentes
actores, de esta
manera trataron
de compensar las
incomodidades
presentadas por
la crisis. En
algunas familias,
la participacion
fue poca, pero
aceptando los
procesos, otros
participaron
activamente
replicando las
ensefianzas
brindadas por la
fundacién, algo

Para Londofio et al.,
(2006), citado por
Albarracin et al.,
(2014), los padres
de familia utilizan
estrategias para
planificar sus
actividades, segun
sea el contexto, en
ella generan
habilidades
analiticas y
racionales para
solucionar el
problema, la cual,
ademas, se ha
empleado como una
técnica util en los
procesos de
intervencion para
solucion de
problemas.



Familia “3E”

fundacion, igual
haciamos
manualidades
pinturaen la

fundacion tenian un
tablero visual y en la
casa se comenz0 a
desarrollar este le
ayudaba a describir

las actividades
rutinarias a

desarrollar en casa”

“Ninguno por que la
familia no participa

del proceso de la
nifia, en todas las
actividades

negativos en S,
replicando
algunas de las
actividades que
conocieron antes
de la pandemia.
Este proceso fue
fundamental, los
desarrollos de
estas rutinas en
casa produjeron
un cambio de
sentimientos para
ellos.

El poco o nulo
interés de la
familia en los
procesos de “E”
repercutio en la
madre, al no
contar con el
interés de ellos
los procesos y
actividades en
confinamiento
adicional a esto,

que caracterizo
esta categoria fue
evidenciar el no
compromiso de
una familia en las
necesidades del
miembro TEA,
pero esto fue
equilibrado por
la madre quien
cumplio el rol de
familia,
reorganizando
sus actividades e
implementando
en el miembro
conocimientos
anteriormente
adquiridos en la
fundacion.

61

los reforzadores
aplicados por la
familia, crearon
en “E “nuevas
conductas
negativas,
influyendo en la
calidad de vida
de la madre.

Pregunta N.7 ¢ De las siguientes emociones cuales se vivenciaron en su entorno familiar debido a la
pandemia? ;Alegria tristeza miedo?

participaba yo que
soy la madre, mejor
dicho, me toco sola”

Respuesta

Entrevistado  Respuesta significativa Interpretacion Orientacion tedrica
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Familia
“lM”

Familia “2S”

“Miedo, podria
describirlo: por parte
de los padres, su
preocupacion diaria
era un riesgo de
posible contagio a M
y en ellos. Debido a
esta situacion los
padres establecieron
reglas y normas, uso
de tapabocas lavado
de manos, aM no le
afecto el uso de
tapabocas”

“Miedo, podria
describirlo:
temiamos por un
contagio en la
familia nos daba
miedo acercarnos
que se acercaran al
nifio fue una
situacion muy
abrumadora ya que
era esa
incertidumbre de
cuando se iba a
contagiar uno,
aunqgue mire doctor
por la casa nunca
escuchamos asi que
se murieran muchas
personas ya con el
tiempo uno que otro
se moria, pero nos
parecid después

Dentro de las
vivencias, la
principal
emocion
relacionada con
la crisis fue el

miedo, al cumplir

con el
confinamiento y
los protocolos de
bioseguridad,
lograron
identificar la
adaptacion de
“S” a estas
nuevas rutinas
que en algunos
casos fue
imposible de
implementarlas
en ellos

El principal
factor de miedo
fue el contagio, a
pesar de
presentar un alto
escepticismo ante
la pandemia, la
familia logro
adaptarse siendo
de gran ayudad
para continuar

El sentir de estas
familias en
tiempo de
pandemia fue el
miedo, la
incertidumbre y
la tristeza. Al
iniciar la

pandemia, alguna

de las familias
fue escéptica a
esta crisis
sanitaria, pero en
el desarrollo de
la misma, estos
conceptos
cambiaron, la
emocion de
miedo se debe a
las medidas
tomadas por el
gobierno y el
miedo al
contagio y la
tristeza se debio
a la pérdida de
un ser querido.
Para estas
familias fue
importante
implementar las
nuevas rutinas en
sus miembros
TEA, estas
fueron el uso del
tapabocas, y el
lavado constante
de manos, a
pesar de conocer
las condiciones
de estas personas
al instaurar una
nueva rutina,
siendo acopladas

Moreno et al.,
(2020), citado por
Cuellar (2020)
afirma que los
grandes retos que
afrontaron estas
familias fueron los
cambios drasticos
que generaron en
esta poblacién
cambios en las
rutinas y actividades
cotidianas,
identificaron los
cambios inmediatos
que se dieron por la
pandemia afectando
su estado de animo
y generando una
incomodidad.



normal sin dejar el
temor de lado”

“Tristeza, porque el
padre de la nifia
murid en ese periodo,
se sintio tremendo
vacio ya que el padre
si apoyaba el proceso
de mi hija”

Familia “3E”

Para esta familia
la emocion de
tristeza esta
relacionada a la
muerte del
esposo de la
participante, cabe
aclarar que su
muerte fue
debido a otra
patologia.

y aceptadas por
ellos, estas
situaciones
ayudaron a sus
familias para
buscar formas de
como instaurarlas
sin presentar
alteraciones en
las conductas de
estas personas.
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Categoria Il Vivencias Sociales en Tiempos de Pandemia

Pregunta N.8 ;Cdmo se vivencio por la familia los periodos de aislamiento estipulados por el

gobierno nacional?

Entrevistado  Respuesta

Respuesta
significativa

Interpretacion

Aporte tedrico

“Imaginate un mes
sin salir M, no se
aceptaban visitas,
implementacion de
protocolos de
bioseguridad”

Familia 1M

La familia en este
aspecto fue muy
estricta lo que
produjo en “M”
cambios de
conducta y
comportamientos
disruptivos, para
ella sus espacios
y actividades e
interaccion con la
cuidadora eran
fundamentales.

Para las familias
fue complejo
adaptarse a los
periodos de
asilamiento, todos
iniciando
cumplieron lo
exigido. En
algunas familias
la planeacion y el
cumplimiento fue
estricto, mientras
que en otras su
vision o enfoque

Para Moreno et al.,
(2020), citado por
Cuellar (2020) los
cambios abruptos
de las rutinas
desarrolladas por
las nuevas
vivencias de
pandemia en esta
poblacion
afectaron, pero
“otros padres de
familia reportaron
que varios nifios se
adaptaron a la casa
sin dificultad.”



“Pues digamos que
tratamos de hacer lo
que decia el
gobierno, no

Familia 2S saliamos casi,
usabamos el
tapabocas, gracias
Dios S no presento
problemas para
usarlo”

Primero no salimos a
ningun lado mi
nacleo familiar (hija,
padre y madre),

Familia 3E cuando existia la
necesidad lo
haciamos en
rotacion, caso de
comida elementos de
aseoy asi.

estuvo en la
distribucion de
tareas y
actividades,
buscando evitar el
contagio de todos
los familiares.

Aceptaron los
lineamientos
establecidas para
evitar el contagio,
al tener una
recepcion
adecuada a estas
normas esto
ayudo a la
practica en
nuevas
actividades y
rutinas que son
faciles de
implementar para
la familia, pero
complicadas para
el miembro TEA.

Aceptacion de los
de las medidas de
confinamiento,
en esta parte la
familia se unio
para cumplir con
las necesidades
del hogar, cada
uno asumiendo el
rol, al momento
de hacer las
actividades que
en ese momento
significaron
bienestar.
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Subcategoria: Vivencias Sociales en miembros TEA
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Pregunta N.9 ¢ Cual fue la experiencia mas significativa presentada entre la fundacion APA y el
miembro TEA, durante el periodo de aislamiento?

Entrevistado

Respuesta

Respuesta
significativa

Interpretacion

Orientacidn tedrica

Familia
661M”

Familia “2S”

Familia “3E”

“En la pandemia, no
existio contacto al
iniciar, después de

tres meses M retorna

a la fundaciony la
experiencia mas
significativa fue el
cambiar de rutinas
que ya estaban
establecidas en
APA”

“Para nosotros ver

los avances de S esto

se notd en la
pandemia, pero pues
Nosotros no como
familia no sabemos
hacerlo igual de
bien a ustedes, pero
la experiencia de
saber que el proceso
de “S” alla con
ustedes estaba
sirviendo”

“Fue significativa
por que al no tener
mi hija terapias,
retrocedio en sus
actividades y
rutinas, vivir ese
cambio es duro yo
no lo esperaba
nunca’

Pasados tres meses
de la pandemia,
volvieron a
participar en la
fundacion de las
actividades,
teniendo en cuenta
gue no eran con la
misma intensidad
de antes, esto
obligd a modificar
las rutinas
establecidas y el
comienzo de
integrar nuevas.
Para esta familia
fue importante
reflexionar sobre
los procesos de
“S” en APA, los
avances que
presento estos se
vieron disminuidos
considerablemente,
a comparacion, de
los avances que
manifesto antes de
la pandemia.

No existio
contacto con la
fundacion, estos
factores hicieron
que la madre
describiera las
dificultades
presentadas por su
hijay las
repercusiones
emocionales que
derivaron de esta

El aislamiento
social, presento
consecuencias
significativas en
estas familias.
Las experiencias
de estas familias
relacionadas con
la fundacion se
enfocaron en los
conocimientos
que ellos
adquirieron antes
de la pandemia y
que ayudaron a
mitigar estos
cambios, la
modificacion de
las actividades y
el no contacto de
los miembros
con sus
cuidadores y
terapeutas
cuestiond a estas
personas. Las
familias
consideraron
importante,
actuar ante estas
situaciones
buscando
soluciones que
ayudaran a
minimizar este
impacto, algunas
familias
retornaron a la
fundacién, luego
que estas
restricciones se

Basado en Moreno
et al., (2020), citado
por Cuellar (2020),
establecer una
rutina diaria se
convirtio en una
tarea diferencial
para cada familia,
algunos padres
recurrieron a
pictogramas, otros a
videos y uno a un
checklist. Las
familias opinaron
que las rutinas son
benéficas y que
hacen que sus nifios
tengan una vida
mas placentera.
También algunos
padres reportaron
cambios positivos
COMO menores
niveles de ansiedad
en algunos nifios,
una disminucion de
conductas
inadecuadas e
incluso un mayor
grado de afeccion
con sus padres.




66

situacion. hicieron mas
flexibles, otras
no lo hicieron,
notando mas
alteraciones en
sus miembros
TEA.

Subcategoria: Vivencias Sociales en miembros TEA

Pregunta N.10 ¢Cdémo vivencié la familia y el miembro TEA, las nuevas actividades desarrolladas
en tiempos de aislamiento, existieron dificultades? ¢Podria describirlo?

Entrevistado  Respuesta Respuesta significativa  Interpretacion

“Le costo adaptarse Estas familias al no contar con

y aceptarlas al El principal enfoque de  los servicios de la fundacion,

Inicio. Sus la familia fue lograr describieron la manera en cémo

actividades que la - qantar al miembro vivenciaron los miembros de sus

regulaban TEA, al contexto que se  familias, el no tener contacto con

desaparecieron por iyia en ese momento, el los profesionales, y terapeutas,

Familia 1M ;?etsleerrptg%rg?)lemas reto asumido por esta  fue complejo ya que para la

familia en tiempos de implementacién de nuevas

con el uso de pandemia fue enfocado  rutinas y actividades requiere un

tapabocas y lavado ey poder implementar  proceso y el mismo debe ser

de manos estas actividades sin realizado por un profesional. En
tener una repercusion este caso, por el aislamiento y
significativa en el evitando el contacto social con

miembro TEA. esta poblacidn, las familias se
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encargaron de implementar y
aplicar estas actividades
empiricamente, esta resolucion
de problemas minimizo en gran
medida, los problemas que se
derivaron por el aislamiento
social, en estas personas,
“El algun caso logrando en todos los casos la
complicado S le fue implementacion de medidas de
bien con el uso del  La familia comprendié  bioseguridad en los miembro
tapabocas, aunque  la necesidad de vincular TEA, el uso de tapabocas y el

Familia 25 avecesselo los procesos nuevos lavado constante de manos
quitaba, el lavado  producidos por la fueron las principales rutinas
de manos no lo pandemia, su intencién  instauradas, independiente de las
hacia tan bieny fue la de acoplar el uso  dificultades que se presentaron en

todavia le cuesta”  del tapabocas y lavado  algunas familias.
de manos, acciones
enfocadas en minimizar
el riesgo por contagio de

COVID-19
Fue cadtico, al no
asistir a APA,
tocabaenlacasa,  para esta familia es
mi familia no aislamiento social causo

conoce el proceso  impactos significativos
de la nifia y le daban 1a experiencia giro en

Familia 3E reforzadores cuando tornolal no t(énelr ayuda
no se debia y esto por algunos de fos
- miembros de la familia
me dafio el avance

esto derivo en una

que tenfa lanifa,  complicacion mayor
para mi fue algo para la madre al
fatal momento de

implementar estas
nuevas rutinas en “E”

Subcategoria: Relaciones sociales modificadas por la pandemia.

Pregunta N.11 ¢ Existio acompafiamiento psicologico para la familia y el miembro TEA, durante el
aislamiento? ¢Si? Como la vivencio y cudl fue el tipo de interaccion, ¢no? ¢Por qué? ;Algin
motivo en especial?
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Entrevistado

Respuesta

Respuesta

significativa Interpretacion

Orientacion tedrica

Familia
“1M”

Familia “2S”

Familia “3E”

¢No, por qué? “Por
qué a M no fue
necesario ya se
tenian las pautas fue
dificil pero no se uso
el servicio, por parte
de APA”

¢Sl, Algiin motivo en
especial? “Si un
programa de la
alcaldia, nos hacian
acomparnamiento
psicoldgico y todo
era enfocado en S se
realizaban virtual
por Zoom el
acompafamiento fue

muy bueno nunca nos

falté comida”

Si ella estuvimos en
acompafiamiento
psicoldgico por
llamada en la
pandemia pero no
estaba enfocada en
la crisis de pandemia
solo preguntaban el
estado de la nifia 'y

ya.

Para esta familia
no existio la
necesidad de
estos procesos,
teniendo en
cuenta el
acompariamiento
a diario que tiene
“M” la cuidadora
influyo en la no
participacion de
estos, enfocados

Es claro que para
estas familias
existieron
acompariamientos
y actividades

al miembro TEA. sociales, las

Al ser mismas
beneficiarios de  desarrolladas por
los programas medios

instaurados por el tecnoldgicos. El

gobierno en alcance de estos
tiempos de servicios a esta
pandemia poblacion fueron
existieron significativos en
relaciones gran medida para

las familias,
exceptuando un
caso, que contaba
con cuidadora
permanente, para
las familias que
compartieron esta

sociales con los
profesionales y
terapeutas
utilizando medios
tecnoldgicos para
la comunicacion
e interaccion.

El experiencia
acompafiamiento tuvieron
a esta familia perspectivas

existié pero la
perspectiva de la
madre ante este
servicio no fue
gratificante, es
probable que esta
respuesta esté
relacionada con
la pérdida de un
ser querido

diferentes, para
una fue una
vivencia
satisfactoria de
acompafnamiento
y para otras fue
solo un proceso
mas que se dio en
los tiempos de
crisis sanitaria.

En la investigacion
desarrollada por
Gibbs et al., (2021),
se logra evidenciar
que la mayoria de
los participantes, se
sintieron  comodos
con los procesos de
tele-salud los
resultados afirman
que (79,6% de los
padres / cuidadores;
81,3%  de los
adultos) estan
dispuestos a
participar de nuevo
en estas  teles
consultas, también
otros afirmaron no
utilizar este servicio
por diferentes
factores.




presentado en
esta etapa de la
crisis sanitaria.
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Subcategoria: Contacto social presencial

Pregunta N.12 ¢Existi6 la necesidad por parte de la familia o el miembro TEA, de acudir al
médico o al psicologo durante el periodo de aislamiento? ;Podria compartir su experiencia?

Entrevistado

Respuesta Respuesta significativa

Interpretacion

Familia
“1M”

Familia “2S”

Familia “3E”

“Gracias a Dios no
existio la necesidad
M es una persona

muy sana, ya El estado de salud del
sabemos sus miembro TEA, fue
necesidades y lo primordial para no
importante fue exponerse y el
mantenerlas asi fuera conocimiento del
cambiando los cuidador, fue de gran
modelos de ayuda, identificando las
aplicacion para necesidades en ese
ella”. momento.

“No, nunca él
anteriormente estuvo

presentando

problemas de

audicién fue No fue necesario acudir
operado, pero en a intervencion
pandemia no le profesional en tiempos
molesto esa de pandemia

situacion. S es un

nifio muy bien

alimentado y sano”

Si, en ese periodo el  Si fue necesario acudir a
padre de la nifia citas de manera virtual,
asistia por parte del padre de la
obligatoriamente a  nifia por un proceso
controles médicos médico que ya estaba
por la diabetes y las  asistiendo desde antes de
citas con el psicélogo la pandemia

fueron virtuales.

Para estas familias fue
importante describir los estados
de salud de sus miembros, al no
contar con otras patologias se
puede afirmar que la
experiencia en gran medida fue
satisfactoria al no tener que
recurrir a estos servicios
presencialmente, ya que evitaba
el riesgo de contagio o de
transmision de la enfermedad.
Existieron excepciones donde
asistieron a centros asistenciales
por problemas de salud, pero
vinculados a otros miembros de
la familia.
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Categoria Ill Vivencias econémicas pandemia COVID-19

Pregunta N.13 ¢ La familia vivencio algun impacto econdémico que impidiera cumplir con las
necesidades basicas durante el periodo de cuarentena?

Entrevistado  Respuesta

Respuesta
significativa

Interpretacion

Orientacion tedrica

“Si, claro se presento
impacto imaginese
todo cerrado, eso nos
asusto, en algunos
momentos
contédbamos con el
dinero, pero lo
bancos cerrados, era
como tenerloy no
tenerlo a la vez”

Familia
“1M”

“No. Gracias a Dios
por el barrio siempre
hubo lugares
abiertos para
comprar comida 'y
nuca nos falto nada”

Familia “2S”

“S1, nos vimos
afectados, los
alimentos escasos,
poco dinero, nos
Familia “3E” obligb a buscar otras

El impacto
econodmico
estuvo
fundamentado en
las necesidades
basicas de la
familia, cuando
se refieren a estos
problemas se
enfocan en las
dificultades para
acceder a los
ingresos, mas no
una falta como tal
del dinero.

El apoyo recibido
por esta familia
de parte del
gobierno nacional
fue fundamental
para que las
vivencias que se
presentaron en
este contexto
fueran de menor
impacto para esta
familia.

Para esta familia
influy6 el no
acompafiamiento
psicosocial
brindado por el

Las vivencias
economicas
variaron en las
familias
derivando en
diferentes tipos
de vivencias, los
factores fueron,
estabilidad
economica,
ayudas

gubernamentales.

Bal et al., (2021) en
su estudio
identificaron
alteraciones
empleo  con
(73%) en
familias
miembro TEA.

en el
un
las
con
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alternativas para gobierno, a

tener dinero” comparacion de
los otros pares,
sus principales
retos
econoémicos,
estuvieron en el
gestionar
recursos para la
obtencion de
dinero, de este
modo poder
cubrir las
necesidades del
hogar.

Pregunta N.14 ¢ La situacion econdmica vivida influyo en el no cumplimiento de controles
médicos y acompafiamiento de la fundacion APA al miembro TEA?

Respuesta
Entrevistado  Respuesta significativa Interpretacion
La influencia econémica y el
En esta familia no estado de salud fisica y mental fue
“La mama de M por  existio influenciade  determinante para algunas
miedo no queria lo econdémico que familias, al tener una inestabilidad
recibir a nadie en la  afectara sus econdmica, adicional no participar
casa esto aislé a actividades cuidados  de las ayudas brindadas por el
“M” e influyo en el 0 alimentacion o estado, fueron variables que
Familia no cumplimiento de  elementos bésicos afectaron las actividades y rutinas
“1M” terapias en total 3 requeridos en la crisis de esta poblacién, por otro lado,
meses”’ sanitaria. las familias que contaron con

Para ellos fue de gran estabilidad econdémica y aportes
alivio contar con los  gubernamentales, estas fortalezas
servicios desarrollaron otra perspectiva de

“No. Por que los profesionales por vision referente a este tema.

controles y citas las  medios tecnolégicos,

hicieron virtualmente estos evitaron en gran

siempre estuvimos medida las salidas,

Familia “2S” acompafados por los estando presente el

psicologos y médicos, confinamiento, la

eso fue de gran familia aprovecho

apoyo para estos servicios

nosotros” generando una
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vivencia gratificante.

El factor econdmico
afecto drasticamente
las actividades que
“No habia plata y desarrollaba el
verdaderamente era  miembro TEA, el no
necesario algunas poder asistir, en la
veces fue muy dificil, reapertura fue la
Familia “3E” al tiempo APA abrid, descripcion mas
pero mi hija por ese  significativa siendo
problema se quedd  una vivencia no
sin sus terapias”’ agradable para esta
familia

Pregunta N.15 ¢ Los ingresos econdmicos en tiempos de pandemia fueron acordes a las
necesidades diarias de la familia?

Respuesta
Entrevistado  Respuesta significativa Interpretacion
Para la mayoria de familias fueron
Familia “M no le falto nada, La estabilidad laboral acordes esto se fundament6 en que
“1M” lo Unico que comente de esta familia influyo tenian una estabilidad econémica o
anteriormente fueron para que no se participaron de los programas de
sus actividades presentaran falencias ayuda para familias vulnerables,
diarias” econdmicas, de este  para las familias que no tenian
modo el miembro estas condiciones en algunos
TEA, no presento momentos de la pandemia fue
afectaciones por este  perturbador.
contexto.
Los apoyos

gubernamentales
brindaron tranquilidad
en la parte
economica, teniendo
“SI, Doctor como le  en cuenta que los
decia ahora nosotros recursos que
fuimos afortunados  existieron en esa
de no tener temporada eran
percances en ese enfocados por la
tema siempre tuvimos mayoria de las
Familia “2S” [o necesario” familias en



Familia “3E”

“Disminuyeron,
gracias a Dios no
falto la comida, pero
en momentos
sentimos miedo de
pensar que se
acabaria el dineroy
que ibamos hacer
con la situacion”

alimentacion y
necesidades basicas.

Existieron momentos
que derivaron en
preocupaciones, esta
familia al no contar
con una estabilidad
laboral adicional a
esto el no recibir o
participar de las
ayudas del gobierno,
impactaron en las
vivencias de esta
familia
catalogandolas de
complicadas
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Pregunta N.16 ¢Segun su experiencia, podria nombrar algunas pautas que orienten a las familias
con miembros TEA, en tiempos de pandemia y aislamiento, esto con el fin de tener herramientas y
asi poder sobrellevar esta nueva adversidad?

Entrevistado

Respuesta

Respuesta significativa

Interpretacion

Familia
“1M”

“A ver, a las familias
les digo, no cambiar
del todo las rutinas
establecidas por que
los impactos son
duros.

En el hogar
desarrollar
actividades
establecidas, con el
fin de regular su
conducta en casa.
Incluir en las
actividades temas
relacionados que
estan influyendo en
la actualidad.
Manejar la tranquila
considero que es lo
mas importante para

De acuerdo a las
experiencias
desarrolladas en estos
tiempos de pandemia,

la familia brindé pautas

que fueron efectivas
para ellos en este
proceso.

Para estas familias que
vivenciaron estas situaciones, fue
importante brindar algunas pautas
que ayuden en la actualidad o en
algiin momento que se presente
una crisis sanitaria. Estas
recomendaciones o pautas
estuvieron enfocadas siempre en
el bienestar del miembro TEA.
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Familia “2S”

Familia “3E”

los cuidadores y la
familia”

“Brindar mucho
amor y comprension
en estas situaciones
Los padres y
familiares consideran
gue no es necesario
acompafamiento
psicoldgico y si sirve
en mi caso me ayudo
a comprender las
necesidades de S a
tener mas paciencia
para poder ayudarlo
a él en su proceso”

“Pensar que todo
tiene solucion y
cambiara-

Buscar ayuda
profesional por
teléfono.

Educar a los demés
miembros de la
familia con este
trastorno para que
ellos no dafien su
proceso. Tener
paciencia”

Las pautas que mas
hizo énfasis esta
familia, fue en el amor
que se le puede brindar
a estas personas con
esta condicion

El fendmeno centro a la
familia en el manejo
del miembro TEA,
tener una percepcion de
cambio es importante
para afrontar estas
situaciones, a pesar de
que su experiencia no
cumplio con las
expectativas de la
madre en ese momento
considero que era
importante este
acompariamiento,
también, relaciono el
apoyo y conocimiento
maés a fondo de la
familia referente a esta
condicion.

Subcategoria: Apoyo econémico gubernamental.

Pregunta N.17 ¢Existi6 algun tipo de apoyo economico por parte del gobierno nacional?
¢ Recibieron algun tipo de ayuda por alguna fundacién, gobierno nacional o departamental?

Entrevistado  Respuesta Respuesta significativa Interpretacion
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Familia “No”.
“1M”

“Si, la alcaldia nos
ayudo con mercados
Familia “2S” y acompafiamiento
psicoldgico
continuo”

Familia “3E” “Ninguno”

No existio participacion
de esta familia ya que
no lo requeria

Para ellos fue de gran
ayuda este beneficio
otorgado, les brindd
seguridad alimentaria y
estabilidad emocional,
ayudando afrontar de
mejor forma la
situacion.

Por conocimiento o
falta de informacion
esta familia no accedid
a estos programas
gubernamentales
enfocados en mitigar
los impactos de esta
pandemia, en familias
vulnerables.

Existieron familias que no
participaron, de estos beneficios
porque no lo requerian, ya que
contaban con estabilidad
econdémica independientemente
de los desafios de la pandemia,
las familias que se beneficiaron
de estas ayudas afirmaron que
fueron fundamentales para
sobrellevar la situacion, de otro
lado, existieron personas que
requirieron el apoyo, pero por
desconocimiento o falta de
informacion no accedieron a
dichos programas

11. Discusién

Gracias a la observacion de la poblacion, el interactuar y desarrollar el proceso de

entrevista enfocado en tres categorias, se logra triangular la informacion donde se pudieron

identificar las caracteristicas principales de estas experiencias, siendo corroboradas por los

aportes tedricos utilizados en la investigacion.

Algo positivo para el desarrollo de este proceso investigativo fue la aceptacion por parte

de los miembros de la fundacion en participar y compartir las experiencias vividas en la crisis

sanitaria, también el apoyo que brindo la fundacion para el desarrollo de las entrevistas dentro de

las instalaciones, siendo esto necesario para darle un valor agregado al trabajo, siendo acorde a
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los requerimientos que se necesitan para realizar un tipo de entrevista direccionado a esta
poblacién.

En la categoria familiar se logro identificar que dos de las familias son de tipo extensas
“2S”Y “3E” y una nuclear “1M”, Gdmez Cuesta (2009), como lo postula este autor logramos
identificar dos tipos de familias, ellas cuentan con caracteristicas principales como lo es la
nuclear que estd conformada por padre y madre, y en segundo lugar la de tipo extensa que
vincula a otros miembros de la familia como lo son abuelos tios.

Las percepciones iniciales, para dos de las familias 2S Y 3E, no era una realidad, y no la
consideraron amenaza hasta que llevo al pais y se dieron las normas estipuladas por el gobierno
para contener la crisis, mientras en la familia 1M fue considerada como una gran amenaza lo que
obligo a esta familia a tomar medidas de proteccion extremas, al desarrollarse la pandemia todas
las familias consideraron la crisis como una amenaza latente que derivd en nuevas vivencias las
situaciones, retos que debieron asumir esta poblacion fueron claros, Desde lo familiar las
experiencias de estas familias se basaron en emociones, como el miedo la tristeza, participaron
en las familias para el desarrollo de sus vivencias, fueron fundamentales para el desarrollo y
afrontamiento de la crisis sanitaria, se pudo evidenciar que las actividades aumentaron en su
hogar ligado al miembro TEA, Segun Barfia (2015), las familias que tienen miembros con
Trastorno del Espectro del Autismo deben desempefiar mayor nimero de tareas y papeles que
otras que no tienen estas caracteristicas, este mayor numero de tareas vario teniendo en cuenta el
tipo de familia, asi mismo la intensidad en el tipo de emociones que se pudieron generar
producto de la pandemia esto se relaciona a lo expuesto por el autor Wang et al., (2021): donde
afirma que los padres de miembros TEA, experimentaron sintomas de ansiedad y depresion,

siendo una constante en estas familias al inicio de la pandemia. (p.11). una de las experiencias
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mas significantes hablando desde lo negativo para estos participares fue la cancelacion de las
clases, terapias y actividades desarrolladas en la fundacion. Autores, tales como Moreno et al.,
(2020), citado por Cuellar (2020), afirma que los grandes retos que afrontaron estas familias
fueron: los cambios drasticos que generaron en esta poblacion, modificaciones en las rutinas y
actividades cotidianas, dichos autores identificaron los cambios inmediatos que se dieron por la
pandemia, afectando su estado de animo y generando una incomodidad, pero algo positivo de
esta situacion fue que los participantes desarrollaron estrategias encaminadas al bienestar de los
miembros TEA, Los padres en pandemia obligados a quedarse en casa y asumir el manejo del
miembro TEA derivo en un desafio esto de igual forma para sus cuidadores Ramirez, et al.,
(2020). establecer nuevas rutinas y la participacién mas activa en los procesos ayudo a estas
familias a comprender mejor esta condicion describiendo estas situaciones como reconfortantes y
gratificantes.

La investigacién de Colizzi, et al., (2020), identifican “las consecuencias en los
miembros TEA desencadenados por la pandemia COVID-19, es el manifestar problemas de
conductas continuos y con mayor intensidad” (p 11). Para estas familias fue importante en su
experiencia poder identificar estos cambios en sus familiares, segin Carménate y Rodriguez
(2020), durante el confinamiento los padres se preocupan por los cambios en el comportamiento
del nifio incluso de regresiones en los logros que ya habian alcanzado, como lo menciona este
autor las familias participantes describieron los cambios en la conducta y los retrocesos que se
presentaron al no cumplir con sus actividades cotidianas. Estos cambios de rutina, influyeron
para que estas familias replantearan algunos conceptos estrictos y disefiaran planes de accion
enfocados en el bienestar de sus hijos y la calidad de vida de la familia. Para Londofio et al.,

(2006), citado por Albarracin et al., (2014) los padres de familia utilizan estrategias para
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planificar sus actividades segun sea el contexto, de estas formas estas personas afrontaron estas
vivencias, logrando en varios escenarios sobrellevar de mejor manera la situacion. Estos
procesos aplicados por las familias influyeron en gran medida para el aporte de vivencias
positivas en esta categoria. Algo que fue positivo a comparacion de lo planteado por Ramirez et
al., (2020) donde refiere que una de las mayores afectaciones presentadas por el COVID-19 en
esta poblacidn fue el instaurar rutinas nuevas en nifios y adultos con TEA, pero al momento de
incluir en sus rutinas el uso de tapabocas el lavado de manos. Los participantes coincidieron en
el lograr adaptar estas nuevas rutinas, el aplicar los protocolos de bioseguridad; este proceso para
las familias fue complicado pero considerado como una vivencia positiva, su nivel de adaptacion
fue optimo y actualmente estas actividades ya estan en sus repertorios de actividades diarias (ver
figura 5), en comparacién a los hallazgos identificados por este autor donde afirma que esta
poblacién fue vulnerable; actualmente se observa el uso constante de tapabocas en esta
poblacién.

El aislamiento social, present6é consecuencias significativas en estas familias, las
experiencias se centraron en la no participacion de las actividades de la fundacién y el
aislamiento, el aislamiento, el no tener contacto con los profesionales, terapeutas y pares,
provocaron nuevas experiencias y retos que estas familias debieron afrontar, la instauracion de
nuevas rutinas y actividades buscando la adaptacion de los miembros TEA, este punto se ratifica
desde el autor Amorin et al., (2020) donde evidencia que existieron retos significativos para estas
personas, que consisten en: el aislamiento social con (41.4%). esto llevo a la poblacién a
desarrollar y utilizar herramientas encaminadas a suplir estas necesidades de sus miembros,
basado en Moreno et al., (2020), citado por Cuellar (2020), establecer una rutina diaria se

convirtié en una tarea diferencial para cada familia, al darse esta premisa los participantes
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lograron afrontar este reto tan significativo en los tiempos de pandemia, adicional a esto, para
suplir sus necesidades sociales enfocadas en acompafiamiento médico y psicoldgico, la
intervencion por parte de los entes territoriales fue fundamental para unas familias que
requirieron algunos procesos profesionales, el uso de video Ilamadas, llamadas, tele consultas
ayudaron en gran medida a sobrellevar por algunas familias, la crisis y los tipos de emociones
negativas que giraban en torno a la situacion desarrollada en su momento, en la investigacion
desarrollada por Gibbs et al., (2021), se logra evidenciar que la mayoria de los participantes se
sintieron comodos con los procesos de tele-salud.

Desde lo econémico, existieron variables que influyeron en cada una de las familias de
diferentes maneras, los apoyos econdmicos gubernamentales ayudaron a sobrellevar la situacion
y también las inestabilidades laborales y la no participacion de ayudas crearon momentos
incomodos para un sector de esta poblacién. Bal et al., (2021) en su estudio identificaron
alteraciones en el empleo con un (73%) en las familias con miembro TEA.

Para estas familias los grandes retos presentados en el ambito familiar social y econémico
se derivaron en vivencias positivas y negativas que conllevaron a tener una nueva percepcion y
manejo de la condicion TEA, el no contar con sus actividades cotidianas obligo a las familias a
replantear sus conocimientos y creencias, logrando adecuar procesos y rutinas nuevas
encaminadas a una calidad de vida optima segln las necesidades presentadas por la pandemia,
Oniate y Calvete (2017), hacen referencia en sus resultados, del como participantes consideraron
su manera de afrontar la situacién de una forma activa, buscando soluciones y alternativas a los
posibles problemas que pueden ir surgiendo. el sobrellevar la situacién y hacerle frente es de
admirar en esta poblacion, ya que en gran medida fueron pilares para que estas familias no se

vieran igual 0 méas afectadas que otras familias que no cuentan con un familiar de esta condicion.
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Gracias al analisis e interlineado de las informaciones recolectadas donde lo familiar,
social y econdmico brindado y suministrado por los participantes, vinculando los autores
principales de esta investigacion, se logro describir el texto anterior y analizar, identificar y
describir las vivencias en tiempos de pandemia (COVID19) en familias con miembros

diagnosticados con TEA, (Trastorno del Espectro Autista), en la ciudad de Cali.

12. Conclusiones

Este proceso de investigacion deja una grata experiencia desde lo clinico, al comprender
optimamente el TEA, para poder describir estas vivencias fue necesario desarrollar tres
categorias que se enfocaran en los estadios principales de las familias, el hacer inmersién con la
poblacidn y compartir de los procesos desarrollados en la fundacion fueron de gran apoyo para el
desarrollo, se logro identificar esta situacion de pandemia, generd espacios para que estos
participantes conocieran mejor a sus familiares, de este modo, poder interactuar, conocer y
distinguir las necesidades y requerimientos. Esta vivencia fue en gran medida aceptada por esta
poblacién como asertiva, siendo de reconocimiento para ellos, ya que lograron desarrollar
procesos en los que en tiempos normales no realizarian, por tiempo espacio y otro tipo de
demandas.

El nivel de generalizacion que se logré con el abordaje metodoldgico utilizado se enfocd
en el ambito familiar social y econémico, de los participantes de la ciudad de Cali, por ende,
podriamos afirmar que esta direccionado en describir las vivencias en tiempos de pandemia de
poblacién con miembros TEA de dicha ciudad.

El marco tedrico ayudo a centrar en el problema, uno de los apartes mas importantes
antes de iniciar la investigacion era conocer a fondo el TEA, esto se logr6 haciendo inmersion en

las actualizaciones desarrolladas en los manuales de diagndstico DSM-V y CIE-11 gracias a esto
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se tiene una mayor comprension de esta condicion lo que fue de vital importancia al momento de
tener una interaccion con los miembros TEA de la fundacion, cuando se recolecto la informacion
se considerd poca la informacion relacionada con el TEA y la pandemia, pero la misma fue
fundamental y acertada validando las formas de vivencias de esta poblacion.

Las investigaciones seleccionadas y enfocadas en este tema, orientaron al planteamiento
y desarrollo correcto, logrando tener una vision y perspectiva de lo que se podia encontrar al
momento de iniciar el trabajo de campo esto ayudo al investigador a comprender y conocer mas
a fondo sobre dicha condicidn, centrandose en el fendmeno, parte de la informacion recolectada
fueron estudios recientes teniendo en cuenta que es un tema nuevo derivado del COVID-19.

En el desarrollo de esta investigacion, los mayores obstaculos metodoldgicos estuvieron
enfocados en consecucion del instrumento de recoleccion de datos, no se contaba con un modelo
acorde al fendmeno que guiara al desarrollo correcto de la investigacion, gracias al apoyo y
orientacion de la tutora se generd el instrumento de medicidn siendo aprobado por un psicélogo
de la universidad lo que le brindo validez y confiabilidad para el desarrollo.

Al iniciar la investigacion, referente a esta poblacién, las perspectivas de los resultados
eran negativos, pero al desarrollar este trabajo se pudo evidenciar las capacidades de estas
familias para afrontar estas situaciones, logrando identificar, describir y analizar también
experiencias positivas reconfortantes y gratificantes para estas familias.

Dentro de los hallazgos no esperados en esta investigacion es el nivel de adaptacion que
tuvieron las personas con esta condicion, teniendo en cuenta que debieron instaurar nuevos
procesos en sus actividades cotidianas, como el uso de mascara, careta y/o guantes, en algin

momento de la investigacion existieron dificultades, en reiteradas ocasiones toco reasignar las
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entrevistas ya que los participantes estaban adaptandose a las nuevas normas, esto fue parte del
proceso convirtiendo en un gran reto para desarrollar coherente y éticamente esta investigacion.

En el andlisis de la informacion fue fundamental el programa atlas, ti9, ya que se pudo
codificar los tipos de emociones y extraer los apartes mas importantes de toda la informacion
recolectada, fotos, entrevistas, informacion clinica de cada participante. Se identificaron dos
tipos de experiencias: las positivas y negativas (ver anexo ver tabla 5 y 6) en ellas estan los
aportes que dieron lugar a dichas experiencias narradas por los actores y fue gratificante
encontrar vivencias positivas.

El aporte que se hace desde este trabajo investigativo hacia lo institucional fue el de
vincular a la fundacion APA con la universidad Antonio Narifio, creando espacios donde los
proximos estudiantes, o profesionales interesados en esta poblacion puedan desarrollar sus
trabajos de grado o préacticas profesionales, fortaleciendo el area clinica de la facultad de
psicologia de la universidad.

El desarrollo de este trabajo desde lo personal fue muy enriquecedor, logre desarrollar
competencias nuevas acordes a las necesidades que requiere mi carrera y mi orientacion que es la
parte clinica, el poder interactuar con los pacientes y familiares, poder escucharlos y orientarlos
fue en gran parte satisfactorio en este proceso, también el poder generar inclusion en esta
poblacién que en gran medida no es tan llamativa para algunos profesionales en psicologia y es
respetable, algo que si me quedo claro en este proceso de investigacion es que si queremos

generar cambios en el ser humano debemos empezar por los nifios.
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13. Recomendaciones

Las recomendaciones estan enfocadas en el desarrollo del trabajo, también se anexan las

pautas generadas por las familias con base a su vivencia adquirida en tiempos de pandemia.

Para la investigacion:

Desde lo académico y clinico incentivar la participacion de profesionales y estudiantes
con esta poblacidon, con el fin de generar datos reales y generar una mayor participacién
de esta poblacion.

Desde lo gubernamental continuar con los planes de ayuda a estas familias vulnerables,
aumentar la inclusion, de este modo tener datos reales de la poblacion.

Fortalecer desde la fundacion los programas encaminados en capacitar a los padres de

familia para el manejo adecuado de estas situaciones.

Para las familias:

Nunca dejar de lado sus actividades y rutinas cotidianas, es posible implementarlas en
casa, sin dejar de lado el gran apoyo de la fundacion.

En estas situaciones es fundamental el amor carifio y comprension.

Buscar ayuda profesional psicoldgica, fundamental para afrontar estos sucesos,
especialmente el manejo de emociones.

Brindar pautas que orienten a este tipo de poblacion a sobrellevar de mejor manera
cualquier tipo de situacion que afecte el funcionamiento correcto de la familia y el

miembro TEA.
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14. Anexos

14.1 Formato consentimiento informado fundacién APA

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN UNA ENTREVISTA
CORRESPONDIENTE AL TRABAJO DE GRADO, VIVENCIAS EN TIEMPOS DE
PANDEMIA (COVID19) EN FAMILIAS CON MIEMBROS DIAGNOSTICADOS CON
TEA, (TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA), EN LA CIUDAD DE CALL.

La sefiora Diana Marcela Caucayo en representacion de la fundacion APA (asociacion de
personas con Autismo) ubicada en la ciudad de Cali desempefiando el cargo como Coordinadora
manifiesta que ha sido informada/o sobre proceso académico a desarrollar que contribuye a
describir las vivencias en tiempos de pandemia COVID-19 en familias con miembros TEA,
autorizando el uso de las instalaciones, manejo confidencial de la informacion, tratamiento de
datos y procesos de entrevistas con las familias.

Conozco el objetivo general descrito a continuacién:
Objetivos generales

Describir las vivencias que se presentaron en los tiempos de pandemia en 3 familias calefias con
un miembro diagnosticado con el Trastorno del Espectro Autista TEA, de la fundacion APA.

Que los Procedimientos a realizarse seran:
- Utilizacién de las instalaciones de la Fundacion.
- Desarrollo de entrevistas con las familias seleccionadas.

- Manejo confidencial de la informacion y tratamiento de datos.

e Se daaval para el desarrollo de la investigacion.

Nombre(s), Apellido(s) Coordinadora APA
Celular:

Fecha:
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14.2 Formato consentimiento informado familias

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARA LA EJECUCION DEL TRABAJO DE
GRADO, VIVENCIAS EN TIEMPOS DE PANDEMIA (COVID19) EN FAMILIAS CON
MIEMBROS DIAGNOSTICADOS CON TEA, (TRASTORNO DEL ESPECTRO
AUTISTA), EN LA FUNDACION APA DE LA CIUDAD DE CALL.

Yo, Identificada-o con C.C con residencia ubicada
en , como Familiar y/o cuidador-a, de una persona con sindrome del Trastorno
Espectro Autista TEA, manifiesto que he sido informada/o sobre este proceso académico que
contribuye a describir las vivencias en tiempos de pandemia COVID-19 en familias con
miembros TEA, de la fundacion APA Cali, teniendo claro:

Conozco el objetivo general descrito a continuacion:
Objetivos generales

Describir las vivencias que se presentaron en los tiempos de pandemia en 3 familias calefias con
un miembro diagnosticado con el Trastorno del Espectro Autista TEA, de la fundacion APA.

Quie los Procedimientos a realizarse seran
- Consentimiento informado
- Entrevista

e Acepto participar libre y voluntariamente.

Nombre(s), Apellido(s) del familiar o cuidador-a ~ Nombre(s), Apellido(s) miembro TEA

Celular

Fecha:
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14.3 Formato de entrevista.

La informacidn recolectada servira para el desarrollo del trabajo de grado, Vivencias en tiempos
de pandemia COVID19 en familias con miembros diagnosticados con TEA, (Trastorno del
Espectro Autista), en la ciudad de Cali, donde su objetivo es analizar las vivencias que se
presentaron en los tiempos de pandemia en 3 familias calefias de la fundacién con miembros
diagnosticados con el Trastorno del Espectro Autista TEA, Cabe resaltar que para el desarrollo y
ejecucidn de esta entrevista se disefio bajo los parametros que exige la ley 1090, de Colombia y
la resolucién 8430 de 1993.

Informacion General

Genero miembro TEA. Masculino Femenino Otro

Género acompafiante TEA.  Masculino Femenino Otro

Numero de personas por hogar.

Dos miembros Tres miembros Cuatro miembros Maés de cinco

Antecedentes Médicos

Situacion de salud actual del nifio/nifia/adulto

¢Otro Tipo de Enfermedades del nifio/nifia/adulto?

Categoria 1: Familia

1) ¢usted como familiar de un miembro TEA, como percibid la noticia de la pandemia?

2) ¢Cudles fueron los impactos generados por la pandemia en un principio para la familia?

3) ¢Podria contarme los principales retos que aparecieron durante la pandemia y el
aislamiento, y como los soluciono?

4) ¢En relacion con el miembro TEA, y la pandemia, cuales fueron las vivencias mas

significativas que usted recuerde y que estén ligadas a los procesos Autistas?



5)

6)

7)
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Considera usted que durante la pandemia se vivid alguna situacion en especifico sea
negativa o positiva que haya generado algun impacto en la familia y el miembro TEA.
¢El nacleo familiar implemento algin tipo de proceso o actividad que ayudara al
desarrollo de las actividades cotidianas influyendo en el comportamiento del miembro
TEA?

¢De las siguientes emociones cuales se vivenciaron en su entorno familiar debido a la
pandemia?

Alegria Tristeza Miedo Otras:

Podria describirlo:

Categoria 2: Contexto Social

1)

2)

3)

4)

5)

6)

¢ Como describiria las vivencias de la familia en los periodos de aislamiento estipulados
por el gobierno nacional?

¢Como se vivencio por la familia los periodos de aislamiento estipulados por el gobierno
nacional?

¢Cual fue la experiencia mas significativa presentada entre la fundacion APA Y el
miembro TEA, durante la pandemia y el periodo de aislamiento?

¢Coémo vivencio la familia y el miembro TEA, las nuevas actividades desarrollas en
tiempo de aislamiento, existieron dificultades? Podria describirlo.

¢Existio acompafiamiento psicolégico para la familia y el miembro TEA durante el
aislamiento?

¢Si- como la vivencio y cual fue el tipo de interaccién?

¢No — por qué?

¢Algin motivo en especial?

¢Existio la necesidad por parte de la familia o el miembro TEA de acudir al médico o al

psicologo durante el periodo de aislamiento? ;Podria compartir su experiencia?

Categoria 3: Econdémico

1)

2)

¢La familia vivencio algun impacto economico que impidiera cumplir con las
necesidades basicas, durante el periodo de cuarentena?
La situacion econdmica vivida durante la pandemia influyo en el no cumplimiento de

controles médicos y acompariamiento de la fundacién APA al miembro TEA.
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3) Los ingresos economicos en tiempos de pandemia fueron acordes a las necesidades
diarias de la familia y miembro TEA.

4) ¢Existio algun tipo de apoyo econdémico por parte del gobierno nacional?
¢Recibieron algun tipo de ayuda por alguna? Si___ podriadescribir No__
¢Fundacion o Gobierno nacional o departamental? Si___ podria describir  No____

5) ¢Segln su experiencia, podria nombrar algunas pautas que oriente a las familias con
miembros TEA, en tiempos de pandemia y aislamiento, esto con el fin de tener

herramientas y asi poder sobrellevar esta nueva adversidad?

14.4 Tabla 5 Matriz vivencias Positivas

Familia 1M Familia 2S Familia 3E

Lograr disefiar Pasar mas tiempo | Implementar las
actividades y con él y conocer | actividades en casa,
generar un mas a profundidad | camindbamos,
espacio... de su diagndstico | haciamos

manualidades pintura

rompecabezas.

El poder aplicar las | Comprender mejor

rutinas en casa, su condicién
POSITIVAS .
ayudando a M a manejar la
estarr... paciencia y estar
conel...

Los controles y

citas las hicieron

Gracias a Dios no virtualmente
existio la necesidad siempre es. .
M es una persona

muy sana, yas...




Fuimos
afortunados de no

tener eso..

Brindar mucho
amory
comprension en

estas situaciones..

Nota. Datos filtrados con Atlas.ti9 de autoria propia.

14.5 Tabla 6 Matriz vivencias negativas

NEGATIVOS

Familia 1M

Familia 2S

Familia 3E

Para los padres
tenera M en la
casa, ella en la casa

se estresa, ya q...

La cancelacion de
sus clases y
terapias afecto en

un momento...

La familia no participa
del proceso de la nifia,

en tod...

Para M fue que se
cancelaron sus
actividades en la

fundacion...

Caodtico, al no asistir a
APA, tocaba en la casa,

mi familia no con...

Miedo, podria
describirlo: por
parte de los padres,
Su preocupacion
di...

Duro, la nifia estuvo sin
terapias (ABA) su nivel
de ansiedad aumento
d...
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Presento periodos
de ansiedad muy

fuertes, se agredi...

Si, nos vimos
afectados, los
alimentos escasos,
poco dinero, nos

oblig...

Mi hija no podia
quedarse sin sus
terapias el resultado fue
un retroceso en su

proceso

Nota. Datos filtrados con Atlas.ti9. De autoria propia.
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14.6 Figura 1 Clases post pandemia COVID-19.

Nota. El nuevo ciclo de clases post pandemia inicio en alternancia, cumpliendo los protocolos de
bioseguridad.
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14.7 Figura 2 Capacidad de Atencion.

Nota. Los rompecabezas ayudan a desarrollar la capacidad de atencién de las personas con
autismo, ya que hay que concentrarse en los colores, las formas y los tamafios, estas actividades
en algunos casos fueron replicadas por las familias en tiempos de pandemia.
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14.8 Figura 3 Reforzando conductas positivas.

Nota. En la imagen se observa a la educadora jugando con el nifio, al haber desarrollado una
tarea en clase correctamente (tablero visual), su reforzador o premio es poder jugar la actividad
gue quiera en ese momento (canicas).



14.9 Figura 4 Actividad de estimulacion sensorial

Nota. En esta actividad la educadora esta trabajando en fomentar el maximo desarrollo de las
capacidades sensoriales con este estimulo (pisar las cajas de panales), en la mayoria de casos
disminuidos por la pandemia.
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14.10 Figura 5 Retomando actividades sociales

Nota. En la imagen se encuentra “1M” participando nuevamente de las actividades sociales
realizadas en la fundacion post pandemia, (Halloween), se observa la aceptacion de nuevas
rutinas como el uso constante de tapabocas.
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14.11 Figura 6 participaciones activa

Nota. Para el desarrollo de la investigacion fue fundamental la inmersion activa por parte del
investigador, la participacion en el desarrollo de actividades y procesos terapéuticos, ayudaron
comprender los factores que se vieron relacionadas con la pandemia y que se derivaron en
vivencias.
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