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Resumen
Titulo: Efectos psicosociales en las familias de personas con discapacidad cognitiva adscritas al
programa de Unidad de Atencion Integral U.A.l. del Municipio de San Gil, en el marco de la
pandemia generada por el COVID-19'*
Autor: Maria Fernanda Gonzalez Suérez y Nicolas Andrés Contreras Espinosa®**
Palabras Clave: Discapacidad cognitiva, efectos psicosociales, familias, COVID-19, rutinas.

Descripcioén: La presente investigacion surge de la necesidad de determinar los efectos psicosociales que
la emergencia sanitaria trajo en las personas con discapacidad cognitiva adscritas al programa de Unidad
de Atencion Integral U.A.l. del Municipio de San Gil y sus familias, teniendo en cuenta la importancia de
las rutinas para esta poblacion y las posibles afectaciones que se generaron durante la pandemia,
entendiendo que como nucleo familiar se enfrentaron a una realidad completamente nueva. El desarrollo
de la investigacidn se sustenta en un enfoque cuantitativo, con un alcance de nivel exploratorio-descriptivo.
En los resultados se evidencia que el confinamiento trajo consigo una alteracién de las rutinas y dinamicas
personales y familiares de los hogares de las personas con discapacidad cognitiva adscritas al Programa
U.A.L, situacion que ocasiond efectos que alteran la conducta de los usuarios, quienes presentaron
retrocesos en los procesos de socializacion, autonomia e independencia.

A su vez la interrupcién de las rutinas cotidianas y la reconfiguracién de las mismas necesitaron de mayor
compromiso por parte de quien ejerce el rol de cuidador de la persona con discapacidad, aumentando su
labor y en algunos casos requiriendo apoyo por parte de terceros, desencadenando sentimientos como
irritabilidad, pérdida de interés, aburrimiento, desmotivacion, incertidumbre, pérdida de energia, llanto,
culpabilidad y tristeza, sensaciones experimentadas por gran parte de los participantes de esta investigacion.
A nivel familiar se identificaron relaciones conflictivas y de tension, pues no solo hubo un cambio en las
rutinas individuales sino en las dinamicas y roles del nucleo familiar. Este conjunto de resultados permite
visibilizar los efectos que la pandemia gener6 en este grupo minoritario, entendiendo que no se puede
generalizar el impacto de la emergencia sanitaria para toda la poblacién, pues a partir de las diferentes

caracteristicas poblacionales varian las necesidades y por tanto los efectos son diversos.

L Trabajo de Grado

Zxx Facultad de Ciencias Humanas. Escuela de Trabajo Social. Director: Carlos José Ramoén Flérez. Magister en
Educacion.
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Abstract

Title: Psychosocial effects on families with relatives who have cognitive disabilities enrolled in
the program of Unidad de Atencion Integral U.A.1L., of the Municipality of San Gil, in the context
of the pandemic generated by COVID-19.3*

Author: Maria Fernanda Gonzélez Suarez and Nicolas Andrés Contreras Espinosa®**

Key Words: Cognitive disability, psychosocial effects, families, COVID-19, routines.

Description: This research arises from the need to define the psychosocial effects produced in people
with cognitive disabilities and immediate relatives caused by the health emergency and who are
enrolled in Unidad de Atencion Integral U.A.L. program in San Gil’s Municipality. Understanding the
importance of their routines and possible effects as a result of the pandemic, they faced a completely
new reality as a family unit. The development of the research is based on a quantitative approach, with
an exploratory-descriptive scope.

The results show that the confinement led to a disruption of personal and family routines and dynamics
in the homes of people with cognitive disabilities enrolled in the U.A.l. Program. A situation that
caused effects that altered the behavior of users, who showed setbacks in the processes of socialization,
autonomy, and independence.

In turn, the interruption on daily routines and their reconfiguration required a greater commitment from
caregivers of people with disabilities, increasing their work and in some cases, requiring support from
third parties, triggering feelings such as irritability, loss of interest, boredom, lack of motivation,
uncertainty, loss of energy, crying, guilt and sadness. Feelings experienced by most of the participants
in this study.

Conflictive and tense relationships were identified at a family level, since there was not only a change
in the individual routines but also in the dynamics and roles of the family unit. This set of results allows
to visualize the effects that the pandemic generated in this minority group. Understanding that the
impact of the health emergency cannot be generalized for the entire population, since the needs vary

according to population characteristics and therefore the effects are diverse.

3* Degree Work
ek Faculty of Human Sciences. School of Social Work. Director: Carlos José Ramdn Flérez. Magister in Education.
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Introduccion

La crisis generada por la llegada de la pandemia COVID-19 ocasion6 un impacto en las
rutinas de las personas con discapacidad cognitiva, ya que, debido a las medidas decretadas en
Colombia para la mitigacion y propagacion del virus, se vieron interrumpidas las actividades
cotidianas de esta poblacién. En este sentido, desde la presente investigacion, se indaga sobre
¢Cuales fueron los efectos psicosociales generados durante la pandemia por COVID-19, en las
familias de las personas con discapacidad cognitiva adscritas a la Unidad de Atencién Integral
U.AL?

Teniendo en cuenta la importancia que representan las rutinas para este grupo poblacional
y las posibles afectaciones que se generaron durante el aislamiento preventivo en los hogares que
componen la muestra, este estudio encuentra su fundamentacion en el Enfoque de Derechos, el
modelo social de la discapacidad y la teoria de sistemas, teniendo como objetivo “Determinar los
efectos psicosociales en las familias de las personas con discapacidad cognitiva, adscritas al
programa de Unidad de Atencién Integral U.A.l. del Municipio de San Gil, generados por la
adopcion de nuevas rutinas y estilos de vida, en el contexto de la pandemia del COVID-19, a partir
de un estudio exploratorio-descriptivo”.

El proceso metodoldgico para el desarrollo de la investigacion se sustenta en un enfoque
cuantitativo, que, de acuerdo con Hernandez et al (2006), mediante la recoleccién de datos,
medicion numérica y analisis estadistico permite establecer patrones de comportamiento y a partir
de la comprobacion de hipétesis, probar teorias, en otras palabras, busca predecir y explicar una

realidad vista desde una perspectiva externa y objetiva (Babativa, 2017).
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Asi mismo, tendra un alcance de nivel exploratorio-descriptivo, al ser un tema o problema
poco estudiado o abordado, con el fin de establecer variables relevantes y obtener la suficiente
informacion sobre el mismo (Abreu, 2012), asi como especificar las caracteristicas y dimensiones
del fendmeno en cuestion.

La poblacion objeto de investigacion corresponde a las personas con discapacidad adscritas
al programa de Unidad de Atencion Integral U.A.l., dependencia de la Alcaldia municipal y la
secretaria de Gestion Social y salud. Con la finalidad de obtener un nivel de objetividad que
permita a la investigacion cumplir con los objetivos trazados, se optd por el muestreo aleatorio.

Los resultados de la investigacion brindan un conjunto de datos descriptivos que permiten
al programa U.A.I. del municipio de San Gil, visibilizar los efectos que la pandemia generé en este
grupo minoritario, contribuyendo a la comprension del trasfondo de las situaciones vividas por
esta poblacion y su ndcleo familiar, para la generacion de conocimiento cientifico y la orientacion
de acciones que fortalezcan los procesos individuales, grupales y familiares desde las distintas

areas de apoyo e intervencion.
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1. Planteamiento Del Problema

El 30 de diciembre del afio 2019 en la ciudad de Wuhan, capital de Hubei, China, se
observé un grupo de pacientes con neumonia de etiologia similar a coronavirus humanos,
caracterizada por sintomas como fiebre, tos y disnea, transmitida por el aire, a través de gotitas
respiratorias expulsadas por un individuo infectado (Tesini, 2021). El 11 de febrero del 2020 la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) le dio el nombre oficial de COVID-19 (Guarner, 2020),
y al ser un sindrome respiratorio agudo severo, que causa enfermedades respiratorias graves que
conducen a la muerte (Ahn et al, 2020), a nivel mundial se dictaron politicas gubernamentales de
salud publica con medidas para mitigar su propagacion a través de la cuarentena de personas
contagiadas y/o expuestas al COVID-19, y el aislamiento de la poblacién en general con el fin de
reducir el riesgo de contagio, llevando a cambiar las dinamicas mundiales.

Estas estrategias de prevencion impactaron todos los sectores de la sociedad y sus
din&micas, afectando la vida diaria de la poblacion como lo plantea Pifia (2020) en su investigacion
sobre las consecuencias del aislamiento al no tener contacto fisico con familiares, amigos y el no
poder continuar con su rutina normal; en esta se cuestionan ademas los riesgos econdémicos,
sociales, culturales y emocionales que se producen en los seres humanos ante la incertidumbre de
la crisis, coincidiendo con Medina & Jaramillo (2020), quienes en diversos estudios hallaron
diferentes impactos psicosociales en las personas y comunidad a nivel internacional durante los
brotes de la infeccion. Entre los principales efectos se encuentran el miedo al contagio, extension
de la cuarentena, pérdida de seres queridos y crisis econdémica, un conjunto de factores que alteran
la vida personal y social, generando sentimientos graves como frustracion, angustia, ira, depresion
y otros trastornos psicoldgicos durante la cuarentena y posterior a ella, como sintomas de estrés

postraumatico, confusion y enojo (Medina & Jaramillo, 2020).
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Aquino et al (2020) afirman que estos efectos se acentuaron con mas fuerza en las
poblaciones vulnerables como es el caso de las personas con discapacidad quienes, de acuerdo a
la Comision Econdmica para América Latina y el Caribe - CEPAL (2020), a lo largo de su vida
han sido excluidas de los distintos &mbitos sociales. Sus estudios recalcan la influencia que tiene
la pobreza en esta poblacién, pues al no contar con los recursos necesarios se limita el acceso a
servicios basicos, salud y educacion, pues se carece de infraestructura, metodologias adaptadas y
talento humano capacitado que perjudican las posibilidades de acceder al campo laboral, en donde
también se enfrentan a distintas barreras en términos de discriminacion, estereotipos negativos,
una cultura poco inclusiva y sin igualdad de condiciones.

Esta situacion de exclusion, sumada a la pandemia, acentda la vulnerabilidad a la que esta
expuesta esta poblacion en sus diferentes tipologias, pues tal como lo afirman Jurado et al (2020),
el riesgo al contagio aumenta por falta de acceso a la informacién y asistencia a centros que
atiendan sus necesidades, dejando de lado el distanciamiento fisico, lo que incrementa la
probabilidad de desarrollar una enfermedad grave a causa de las distintas comorbilidades fisicas y
mentales preexistentes.

Del mismo modo, Morales (2020) sostiene que las medidas tomadas para contrarrestar el
virus, conllevan a la interrupcion de rutinas diarias, enfrentando a las personas con discapacidad a
una realidad completamente nueva, que trae como consecuencia alteraciones en el
comportamiento, las cuales generan un impacto psicologico y emocional a escala personal y
familiar. En el caso particular del colectivo con discapacidad cognitiva Jiménez (2020) afirma que
este se ve mas expuesto ya que para muchas personas es dificil comprender la crisis sanitaria y por
qué sus actividades cotidianas se vieron afectadas en cuanto a su movilidad e interacciones en el

medio social, repercutiendo de forma negativa en su calidad de vida y la de sus familias.
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Tal como se evidencia en un estudio realizado por Coello y Naranjo (2020), los cuidadores
de las personas con discapacidad cognitiva, en su mayoria familiares cercanos, manifiestan
impotencia al no poder permitir que la persona bajo su cuidado continGe con su estilo de vida,
puesto que sus rutinas se han visto interrumpidas por las medidas de restriccion decretadas, esto
se suma a efectos psicologicos como sentimientos de estrés y dolor intensificados en la pandemia
por la carga que representa el cuidado durante todo el ciclo de vida familiar (Irazabal como se citd
en Coello y Naranjo, 2020).

Delgado et al (2020), coinciden frente a la aparicion de alteraciones psicoldgicas en los
cuidadores durante el Covid-19, entre las cuales resaltan la ansiedad, la depresion y la
vulnerabilidad al estrés, pues al modificar su forma de vida se provocd un incorrecto ajuste familiar
en donde el rol del cuidador se agudiza, debido a que el estado de confinamiento interrumpe las
actividades que diariamente se llevaban a cabo imposibilitando a la persona en condicion de
discapacidad cognitiva asistir a centros para su atencioén y a su vez a las familias realizar sus
actividades personales (Coello y Naranjo, 2020).

Estos estudios dan pie para detener la mirada sobre los efectos psicosociales que el
confinamiento por COVID-19 gener6 en las personas con discapacidad cognitiva y sus familias
adscritas al programa de la Unidad de Atencion Integral U.A.l. del Municipio de San Gil,
generadas por la adopcion de nuevas rutinas y estilos de vida en el contexto de la pandemia. Por
tal razon se propone realizar un estudio exploratorio-descriptivo con la poblacién, orientado a
responder la pregunta de investigacion: ¢Cuales fueron los efectos psicosociales generados
durante la pandemia por COVID-19, en las familias de las personas con discapacidad cognitiva

adscritas a la Unidad de Atencion Integral U.A.1.?
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2. Justificacion

Histdricamente las personas con discapacidad han sido discriminadas y excluidas por una
sociedad que aun no reconoce la diversidad como parte de si, por lo que, en su compromiso con
ellas, Trabajo Social propende luchar por la reivindicacion de los derechos que les han sido
vulnerados, y la inclusion en las distintas areas en las que se desenvuelven (Calzoncit et al, 2018).

En la actualidad, esta situacion de exclusién se incrementa debido a la pandemia generada
por el COVID-19, pues las medidas tomadas a nivel mundial para contrarrestar el virus, acentian
la vulnerabilidad a la que esta expuesta la poblacién en condicion de discapacidad cognitiva,
llevando a la interrupcion de rutinas diarias establecidas, las cuales tienen como objetivo propiciar
el desarrollo de una personalidad estructurada, buenas relaciones familiares y un buen desarrollo
cognitivo, afectivo y social (Garcia, 2017).

En este sentido, tal como sostiene Morales (2020), la emergencia sanitaria ha enfrentado a
las personas con discapacidad a una realidad completamente nueva, que trae como consecuencia
alteraciones en el comportamiento, generando un impacto psicolégico y emocional a nivel personal
que se extiende al microsistema en el que se encuentra inmerso.

Por esta razon, surge la importancia de realizar un estudio que permita determinar los
efectos psicosociales generados por el cambio de las rutinas en las familias de las personas con
discapacidad cognitiva adscritas al programa U.A.l. del Municipio de San Gil en el marco de la
emergencia sanitaria, cuyos resultados brindaran un conjunto de datos descriptivos que permitan
visibilizar los efectos que la pandemia genero en este grupo minoritario, toda vez que no se puede
generalizar el impacto de la emergencia sanitaria para toda la poblacién, pues a partir de las

diferentes caracteristicas poblacionales varian las necesidades y por tanto los efectos son diversos.
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De esta manera se pretende comprender el trasfondo de las situaciones vividas por esta
poblacién y su nucleo familiar, para la generacion de conocimiento cientifico y la orientacion de
acciones que fortalezcan los procesos individuales, grupales y familiares desde las distintas areas

de apoyo e intervencion.
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3. Objetivos

3.1 Objetivo General

Determinar los efectos psicosociales en las familias de las personas con discapacidad
cognitiva, adscritas al programa de Unidad de Atencion Integral U.A.I. del Municipio de San Gil,
generados por la adopcion de nuevas rutinas y estilos de vida, en el contexto de la pandemia del
COVID-19, a partir de un estudio exploratorio-descriptivo.

3.2 Objetivos Especificos

- Caracterizar las familias de los usuarios del programa Unidad de Atencidn Integral U. A.
I. en el municipio de San Gil que participen en el presente estudio.

- Identificar las nuevas rutinas y estilos de vida adoptadas en el marco de la pandemia del
COVID-19, a través de la aplicacion de herramientas que faciliten el reconocimiento de los efectos
psicosociales generados en las familias durante la emergencia sanitaria.

- Describir los efectos psicosociales en las familias de las personas con discapacidad

cognitiva generados por la adopcion de las nuevas rutinas.
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4. Marco Referencial

En este apartado se encuentran las bases tedricas de la investigacion, sustentada en diversos
autores que conciben la discapacidad desde un modelo social cuyas bases son el enfoque de
derechos humanos y el modelo ecologico, los cuales posibilitan la comprension de las
interacciones de esta poblacidén con su familia y los distintos contextos sociales en los que se
desenvuelve; posteriormente, se definen los conceptos de mayor importancia que desempefian un
rol protagonico, con el propdsito de establecer un lenguaje comun para la comprension y abordaje
de la problematica.

4.1 Marco Teorico

El enfoque de derechos propone un desarrollo orientado a los intereses de la comunidad,
en el que cada individuo se reconozca, asuma 'y sea considerado como un sujeto de derechos con
el poder de identificar sus necesidades y determinar los mecanismos para darles cumplimiento
(Parra'y Palacios, 2007). En este sentido, los autores consideran dos variables de este enfoque, con
base a un modelo social, que determinan el grado de discapacidad de cada individuo, su familia y
la sociedad, referido a los aspectos individuales de la persona en condicion de discapacidad y su
interaccion con el contexto en el que se encuentra inmerso

Desde esta perspectiva, Palacios y Bariffi (2007) consideran que las causas de la
discapacidad desde el modelo social no son individuales sino el resultado de una sociedad
discapacitante, y reconocen la complejidad del fendmeno dentro de un conjunto de limitaciones
creadas por un modo de opresion social. Para los autores, en este sistema subyacen distintos
factores, como la influencia que tiene la pobreza en esta poblacién, pues al no contar con los

recursos necesarios se limita el acceso a servicios basicos y salud.
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Asi mismo, como lo afirma la CEPAL (2020), los bajos logros educativos producto de la
falta de inclusién a este sistema que carece de infraestructura, metodologias adaptadas y talento
humano capacitado, disminuyeron sus posibilidades de acceder al campo laboral, en el cual
también existen barreras en términos de infraestructura y accesibilidad al lugar de trabajo,
discriminacion, estereotipos negativos, una cultura poco inclusiva y desigual, que acentia la
exclusion de la que histéricamente ha sido victima la poblacion con discapacidad.

En el caso particular de la poblacion con discapacidad cognitiva, se presentan dificultades
para participar y ser incluidos en la sociedad, considerando que esta tipologia esta caracterizada
segun el (Ministerio de Salud y Proteccion Social, Resolucidon 0113, 2020) por deficiencias de tipo
mental que se presentan en el desarrollo de procesos internos como el razonamiento, aprendizaje
académico y de la experiencia, planificacion, resolucion de problemas, pensamiento abstracto y
juicio, que afectan su calidad de vida y la de su nucleo familiar, por lo que en aras de contribuir al
desarrollo integral se plantean estrategias de rutinas como una alternativa que a partir de
actividades funcionales, claras y permanentes, le permiten al sujeto entender su mundo y organizar
sus acciones mediante un horario (Jiménez, 2018).

Las rutinas son definidas por Ruiz (2017) como actividades que se realizan de forma
regular, perioddica y sistémica con un caracter ineludible, con el objetivo de marcar tiempos y
ritmos, favorecer la autonomia y proporcionar seguridad. La instauracion de rutinas beneficia el
desarrollo de una personalidad estructurada, buenos habitos alimenticios y relaciones familiares,
ademas propicia el equilibrio en el desarrollo de las competencias, estructuracion del tiempo,
interiorizacion de normas y sucesion de acciones, asi como facilita el desarrollo cognitivo, afectivo

y social (Ruiz, 2017).



EFECTOS PSICOSOCIALES EN FAMILIAS DE USUARIOS UAI 22

Con la llegada del COVID-19 los habitos y rutinas diarias se vieron interrumpidas debido
a las medidas tomadas por el Gobierno Nacional para mitigar su propagacion, obligando a la
poblacién con discapacidad cognitiva a enfrentarse a una reconfiguracién de su vida cotidiana,
situacion que generd incertidumbre, estrés y ansiedad en los integrantes de la familia, quienes
representan la base para los procesos de apoyo y continuacion de las diferentes actividades como
la educacion, salud y servicios sociales los cuales son requeridos por las personas con
discapacidad. (Navas et al, 2020)

El sistema familiar, se encarga fundamentalmente de propiciar el desarrollo de habilidades
y de implementar estas estrategias rutinarias y de entrenamiento, estimulando al familiar con
discapacidad cognitiva en la busqueda del aprendizaje de estas habilidades y, por tanto, de un
impacto positivo en los sistemas donde se brinden las condiciones para que este interactde con la
sociedad y tenga mayores oportunidades de inclusion (Jiménez y Poblete, 2013). Cuando el
sistema familiar no cumple con su rol por diversas situaciones imprevistas, como es el caso de la
pandemia por COVID-19, las funciones de asistencia y cuidado no se brindan de manera dptima
y, tal como lo afirman Delgado et al (2020), se afecta la estabilidad y unidad en el hogar.

Este planteamiento concuerda con la teoria de sistemas, que presenta a la familia como un
sistema abierto en constante transformacion, y, por lo tanto, con la capacidad de autogobernarse e
incidir en la sociedad (Vanegas y Gil, 2007). Bronfenbrenner (1987), adapta esta teoria a una
perspectiva ecoldgica, comprendiendo la necesidad de considerar de manera conjunta todos los
contextos en los que se desenvuelve una persona y ofrece una lectura ordenada de los mismos a
través de los sistemas macro, meso, exo y micro.

Estos contextos sociales en los que el individuo se encuentra inmerso, son agrupados y

nombrados por Bronfenbrenner (1987) como el mesosistema, en donde los valores culturales se
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aprenden, reproducen y refuerzan por medio de instituciones; por su parte Lopez et al (2002)
consideran importante, ademas, evaluar las interrelaciones vinculadas al flujo de informacién, las
relacionadas con la potenciacion de conductas saludables y las asociadas con el apoyo social.

Por otra parte, Bronfenbrenner (1987) ubica a la familia como estructura basica del
microsistema, en donde se consideran las dindmicas, roles y relaciones interpersonales que se
experimentan a través de estos. Carrascal y Garavito (2018) considera las dinamicas familiares
como interacciones que se presentan entre sus miembros, caracterizadas por relaciones de
colaboracion y conflicto, ademas de lo asociado con la comunicacion, afectividad, estilos de
crianza y jerarquias, llevadas a cabo de manera colectiva, en un vinculo directo con los roles
asumidos de manera individual. Para estos autores, la forma en la que se internalice, comprenda y
practiquen las dinamicas y los roles en el grupo familiar, influird en los diferentes contextos
sociales en los que se desenvuelve cada uno de los integrantes de la familia.

Asi pues, puede comprenderse gque ante situaciones repentinas o imprevistas como en el
caso de la crisis por COVID-19, el sistema familiar sufra un impacto en sus dinamicas que
repercuten en las formas de relacionamiento tal y como lo afirma Pifia (2020), cuyas consecuencias
trascienden a ambitos economicos, sociales, culturales y emocionales en los integrantes del hogar.

Ergo, el impacto que tiene la familia como grupo repercute, como lo mencionan Herrera 'y
Cols (2002), como se citd en Castellén y Ledesma (2012), en el aspecto socio-psicolégico donde
relacionan la integracion y participacion social, el modo de vida familiar y la convivencia social,
y en el aspecto de funcionamiento familiar donde relacionan la armonia, comunicacién, cohesion,
afectividad y roles; finalmente, refieren en el aspecto de estado de salud, la salud individual y

familiar con la presencia o ausencia de afecciones. (Cafiarejo, 2021)
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En este sentido, la funcionalidad familiar es definida como la interaccion de vinculos
afectivos entre miembros de la familia, con la capacidad de cambiar la estructura familiar para
superar diferentes dificultades (Olson, como se cito en Aguilar, 2017). De esta manera, para Olson
las posibilidades del nucleo para cumplir exitosamente con los objetivos y funciones asignadas,
aumentan cuando el funcionamiento familiar es equilibrado.

Flores (2020) conceptualiza la funcionalidad familiar como la capacidad del sistema para
progresar y enfrentar las etapas del ciclo vital y las caracteriza por un fuerte sentido de pertenencia,
actitud positiva para resolver retos, afecto maduro y soélido, alianzas productivas, definicion clara
en los aspectos jerarquicos, flexibilidad para el desarrollo y la autonomia, adaptabilidad a las
demandas afectivas y sociales y brindar apoyo necesario.

Este autor expone ademas la teoria de Olson que clasifica la funcionalidad familiar en:
caotica cuando no existen responsabilidades ni limites en su interior, flexible cuando la familia es
democratica y las responsabilidades se distribuyen equitativamente, estructurada cuando se
encuentra organizada y el liderazgo esta en los padres, rigida cuando hay una excesiva
responsabilidad con normas inflexibles, disgregada cuando los miembros son individualistas y
con poca intimidad, independiente cuando los limites internos y externos son semiabiertos y los
generacionales son claros, aglutinada cuando hay una gran dependencia entre los integrantes y
unida cuando los limites externos son semiabiertos con limites intergeneracionales claros. (Flores,
2020)

De igual manera, Flores (2020) refiere el modelo circumplejo de Olson en donde se
establecen tres niveles de funcionamiento familiar: la cohesion entendida como los lazos
emocionales entre los integrantes de la familia y el tipo de autonomia que cada uno posee; la

comunicacion, basada en la empatia y escucha reflexiva; y finalmente la adaptabilidad es
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entendida como la capacidad del sistema familiar para modificar su estructura de liderazgo,
relaciones, roles y reglas como una respuesta a situaciones de tension.

En basqueda de este equilibrio los integrantes del nucleo familiar cambian sus actitudes y
por tanto sus roles (Ortega et al, como se citd en Granada y Parra 2017), los cuales se van
modificando en los hogares que tienen un miembro con discapacidad cognitiva de acuerdo a sus
necesidades y demandas, reorganizando las dindmicas familiares y estableciendo distintas
funciones que cada integrante debe cumplir. En estas situaciones, es la madre la que generalmente
asume el rol de cuidadora principal y en ocasiones ante la ausencia de un padre, es también la
encargada de proveer econdmicamente el hogar (Martinez, 2021).

Para Flores et al (2012), la mayoria de cuidadores principales son mujeres, madres, esposas
o0 hijas, que asumen el cuidado de manera informal y voluntario, sujetas a presiones culturales,
econdmicas y politicas, que las lleva a experimentar emociones como frustracion, agotamiento,
ansiedad, tristeza y/o dolor; sobre todo si es la proveedora principal del hogar, en cuyo caso los
recursos son limitados, o si su nucleo familiar y red de apoyo es pequefio y no hay opciones para
compartir el cuidado.

Por esta razon, las experiencias de cuidado varian y el sentir del cuidador frente a la
responsabilidad y esfuerzo pueden ir desde amar lo que se hace hasta llegar a experimentar una
sobrecarga, que de acuerdo a Diaz y Rojas (2009) si no se realizan acciones para su manejo, puede
repercutir en su salud fisica, mental y socioecondémica, comprometiendo su vida y la de la persona
a cargo. En estos casos, aumenta la complejidad del cuidado en términos de tiempo y dedicacion,
lo que requiere mayor gasto de energia, esfuerzo fisico e interrupcion de roles en los distintos
ambitos de la vida cotidiana, con cuidados que sobrepasan limites de lo considerado usual. (Flores

et al, 2012)
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El desgaste emocional y fisico repercute en actividades de ocio, relaciones sociales,
amistad, libertad e intimidad, tal como lo afirma Anrrango (2018) en su investigacion “Sindrome
de sobrecarga en cuidadores de personas con Discapacidad y su relacion con la funcionalidad
familiar, parroquia caranqui 2017”, sefialando ademas la desatencion de la propia salud, proyecto
de vida, deterioro familiar, con dinamicas culposas y manipulativas.

Por su parte, para Zambrano y Ceballos (2007), la hipdtesis explicativa es la misma que la
de la ansiedad y depresion, y coincide con Flores (2020) en los factores predictores de la sobre
carga mencionando asi la indefension aprendida, desinterés social, personalidad resistente, género,
demandas emocionales, funcionalidad familiar, apoyo externo o falta de red de apoyo,
comorbilidades del cuidador, estrategias de afrontamiento inadecuadas, y percepcion de
autoeficacia.

Cafiizares y Ruiz (2017) citan a Zarit quien define la sobrecarga del cuidado como “un
estado resultante de la accion de cuidar a una persona dependiente 0 mayor, amenazando la salud
mental y fisica del cuidador”, y quien desarroll6 una prueba para medirla, considerando factores
emocionales, fisicos, economicos, actitudinales, relaciones entre cuidador y la persona a cargo,
comportamientos y actitudes del receptor de cuidados, midiendo asi el riesgo de deterioro de la
vida social, laboral, familiar, problemas econémicos y sentimientos de sobrecarga en el rol de
cuidador (Flores et al, 2012).

De esta sobrecarga nace el sindrome del cuidador, definido por Flores (2020) como un
conjunto de alteraciones que afectan las funciones del cuidador, con un componente objetivo
refiriéndose a los cambios que refleja la persona debido a la experiencia de cuidar, y un
componente subjetivo, relacionado a la reaccion emocional que se presenta en el cuidador por las

actividades que requieren un sobreesfuerzo (Zapata, 2016 como se cita en Cafarejo, 2021).
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Canarejo (2021) expone 4 fases del sindrome del cuidador, en un primer momento la fase
de alarma en donde se dedica todo el tiempo a cuidar a la persona enferma sin necesitar la ayuda
de alguien, en un segundo momento esta la fase de inadecuacion personal, donde empiezan a
manifestarse cambios en el estado fisico y emocional, con sentimientos de abandono y traicién si
se encuentra lejos del enfermo. Asi mismo, menciona la fase de resistencia, en donde persisten los
problemas de salud fisicos y emocionales y aparecen sentimientos de soledad, sin apoyo de otros
familiares. Finalmente, esta la fase de agotamiento donde se presenta un intenso agotamiento fisico
y psicolégico en donde se requiere descansar para recuperarse.

Por altimo, cabe resaltar que los insumos tedricos que componen el presente apartado son
los fundamentos que permiten delimitar y analizar el fendmeno en cuestién como son los posibles
efectos psicosociales que pudieron originar las medidas para mitigar la propagacion del COVID-
19 en los hogares de las personas con discapacidad cognitiva, dandole a este estudio un caracter
cientifico y permitiendo identificar el problema de investigacidn para su posterior descripcion.
4.2 Marco Conceptual

Con el propésito de establecer un lenguaje comun, para la comprension y abordaje de la
investigacion, se exponen a continuacion los conceptos fundamentales para el desarrollo de la
misma:

Aislamiento: el aislamiento a diferencia de la cuarentena es la restriccion del movimiento
0 separacion de los individuos portadores de una enfermedad contagiosa, con respecto a la
poblacidn gue no se encuentra contagiada (Brooks et al, 2020).

Autonomia e independencia: hacen referencia al derecho que las personas con

discapacidad tienen respecto a la toma de decisiones y el control de las acciones que las involucran
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en busca de una mejor calidad de vida, basada dentro de lo posible en la autosuficiencia (Castafieda
y Parra, 2003, como se cito en Parra y Palacios, 2007).

COVID-19: En el afio 2019 la ciudad de Wuhan, capital de Hubei, China, se vio inmersa
en un suceso que llevaria a cambiar las dindmicas mundiales. El 30 de diciembre de ese afio, se
observo un grupo de pacientes con neumonia de etiologia desconocida y se informo a la OMS, el
7 de enero de 2020 se aislo el nuevo coronavirus de esos pacientes y posteriormente, el 11 de
febrero la OMS le dio el nombre oficial de COVID-19 (Guarner, 2020). El 24 de febrero de 2020,
la OMS reconocio este coronavirus como una enfermedad infecciosa conocida como SARS-CoV-
2 que podria extenderse a nivel mundial y causar un brote pandémico, y semanas después, el 11
de marzo de 2020, la OMS declaré pandemia al COVID-19 (OMS, 2020).

Un agente etioldgico similar a otros dos coronavirus humanos que en las Gltimas dos
décadas surgieron alarmando la salud mundial, “SARS-CoV” y “MERS-CoV”, pero cuya
propagacion es 10 veces mayor pues su transmisién se da por el aire, a través de gotitas
respiratorias expulsadas por un individuo infectado, que puede ser asintomatico o presentar
infecciones leves, al toser y estornudar, o al tocar superficies contaminadas, lo que pone en riesgo
a un individuo no infectado. Sus sintomas varian de acuerdo a Tesini (2021) entre fiebre, tos y
disnea, sin embargo, al ser un sindrome respiratorio agudo severo, causa enfermedades
respiratorias graves como neumonia e insuficiencia pulmonar que conducen a la muerte (Ahn et
al, 2020), por lo que a nivel mundial se dictaron medidas para mitigar su propagacion por medio
de la cuarentena a personas contagiadas y/o expuestas al COVID-19, y el aislamiento de la
poblacién en general con el fin de reducir el riesgo de contagio.

Cuarentena: la cuarentena es un concepto empleado para designar las restricciones en los

desplazamientos de las personas que se hayan expuesto de manera potencial a algln tipo de
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enfermedad contagiosa, mediante esta separacion se busca conocer si la enfermedad ha sido
adquirida, de modo que se reduzca el riesgo de infectar a otras personas (Brooks et al, 2020).

Discapacidad: de acuerdo a la Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad su definicidn surge de la interaccion de dos variables: las personas con
deficiencias y las barreras impuestas por la sociedad, que son aquellas que impiden su participacion
plena y efectiva en todos los ambitos de la vida cotidiana; en este sentido, una persona con
discapacidad es aquella que tiene alguna limitacion fisica, mental, intelectual o sensorial que, al
interactuar con las distintas barreras sociales, se encuentra en desigualdad de condiciones respecto
a los demas (Palacios y Bariffi, 2007, pag. 65).

Discapacidad Auditiva: en esta categoria se encuentran personas que presentan en forma
permanentes deficiencias sensoriales relacionadas con la percepcion de los sonidos y la
discriminacién de su localizacién, tono volumen y calidad, presentando ademas diferentes grados
de dificultad en la recepcién y produccion de mensajes verbales (Ministerio de Salud y Proteccion
Social, Resolucion 0113, 2020).

Discapacidad Cognitiva: en esta categoria se encuentran personas que presentan
deficiencias en las capacidades mentales generales como el razonamiento, resolucion de
problemas, pensamiento abstracto y juicio, planificacion, aprendizaje académico y de la
experiencia (Ministerio de Salud y Proteccion Social, Resolucién 0113, 2020).

En el caso particular de la poblacién en condicion de discapacidad cognitiva, se presentan
dificultades para participar y ser incluidos en la sociedad, teniendo en cuenta que esta tipologia
esta caracterizada segun el Ministerio de Salud y Proteccion Social (Resolucién 0113, 2020) por
deficiencias de tipo mental que se presentan en el desarrollo de procesos internos como el

razonamiento, aprendizaje académico y de la experiencia, planificacién, resolucién de problemas,
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pensamiento abstracto y juicio, que afecta su calidad de vida y la de su ndcleo familiar, por lo que
en aras de contribuir al desarrollo integral se plantean estrategias de rutinas como una alternativa
que a partir de actividades funcionales, claras y permanentes, le permiten al sujeto entender su
mundo y organizar sus acciones mediante un horario (Jiménez, 2018).

Estas consisten en realizar un conjunto de tareas basicas que facilitan la planificacion de
su dia en cuanto a la satisfaccion de necesidades, de acuerdo a dindmicas familiares establecidas
para fortalecer el desarrollo psicologico y afectivo, estimulando asi habilidades comunicativas, de
aprendizaje y de socializacion (Granada y Parra, 2017).

Discapacidad Fisica: se refiere a aquellas personas que presentan permanentemente
deficiencias corporales funcionales, que pueden presentar en el desarrollo de sus actividades
cotidianas diferentes grados de dificultad para el movimiento y su relacion en el entorno al
caminar, cambiar o mantener posiciones del cuerpo, transportar o manipular objetos y realizar
actividades de cuidado personal, del hogar o de interaccion con otros sujetos (Ministerio de Salud
y Proteccion Social, Resolucién 0113, 2020).

Discapacidad Multiple: precisa de dos o mas deficiencias de orden fisico, sensorial,
mental o intelectual, que afectan significativamente el nivel de desarrollo en la persona, sus
posibilidades funcionales, comunicativas, de aprendizaje y de interaccion social (Ministerio de
Salud y Proteccion Social, Resolucion 0113, 2020).

Discapacidad Psicosocial (Mental): es el resultado de la interaccion entre las personas
con deficiencias -de alteracion en el pensamiento, percepciones, emociones, comportamientos y
relaciones, considerados como signos y sintomas atendiendo a su duracién, intensidad y afectacion
funcional-, y las barreras del entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad

(Ministerio de Salud y Proteccion Social, Resolucién 0113, 2020).
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Discapacidad Visual: hace referencia a las personas que presentan en diferentes grados
dificultad para percibir la luz, forma, tamafio o color de los objetos. Se incluyen a personas ciegas
y personas con baja vision (Ministerio de Salud y Proteccion Social, Resolucion 0113, 2020).

Familia: la familia se entiende como la unidad mas basica de la sociedad, y en ella, se
genera el desarrollo de valores, objetivos de vida e identidades, que permiten la adaptacion del
individuo y el establecimiento de vinculos con las demas esferas de socializacion como en lo
politico, social, econdmico y cultural. (Instituto Colombiano de Bienestar Familiar [ICBF], 2013).

Rutinas: las rutinas son actividades que se realizan de forma regular, periddica y sistémica
con un caracter ineludible, con el objetivo de marcar tiempos y ritmos, favorecer la autonomia y
proporcionar seguridad. La instauracion de rutinas beneficia el desarrollo de una personalidad
estructurada, buenos habitos alimenticios y relaciones familiares, ademas propicia el equilibrio en
el desarrollo de las competencias, estructuracion del tiempo, interiorizacion de normas y sucesion
de acciones, asi como facilita el desarrollo cognitivo, afectivo y social (Ruiz, 2017).

Sordoceguera: es una discapacidad Unica que resulta de la combinacion de una deficiencia
visual y una deficiencia auditiva, que genera en las personas problemas de comunicacion,
orientacion, movilidad y acceso a la informacién (Ministerio de Salud y Proteccion Social,

Resolucién 0113, 2020).



EFECTOS PSICOSOCIALES EN FAMILIAS DE USUARIOS UAI 32

5. Metodologia

El presente apartado tiene como objetivo describir el desarrollo metodoldgico de la
investigacion, que parte del enfoque y nivel de investigacion, para la definicion de la poblacion y
muestra participante, seguido de las técnicas e instrumentos construidos para la recoleccion de
informacidn y posteriormente su proceso de analisis.

5.1 Enfoque y nivel de investigacion

El proceso metodoldgico para el desarrollo de la investigacion, retoma la informacion
expuesta en los capitulos anteriores y se sustenta en un enfoque cuantitativo, que, de acuerdo con
Hernandez et al (2006), mediante la recoleccion de datos, medicién numérica y andlisis estadistico
permite establecer patrones de comportamiento y a partir de la comprobacion de hipotesis, probar
teorias, en otras palabras, busca predecir y explicar una realidad vista desde una perspectiva
externa y objetiva (Babativa, 2017).

En concordancia con lo anterior, Del Canto y Silva (2013) y Hernandez et al (2006),
resaltan de este enfoque la rigurosidad en el proceso de investigacion, pues la recoleccion de
informacidn es estructurada, objetiva y sistematica, y el uso de la I6gica deductiva, para identificar
leyes causales o universales en la realidad del individuo. Desde esta perspectiva metodoldgica se
hace uso de técnicas de andlisis cuantitativas para la categorizacién de la informacion obtenida de
manera objetiva y sistematica (Hernandez et al, 2006).

Asi mismo, tuvo un alcance de nivel exploratorio-descriptivo, de modo que el primero
permitié examinar un tema o problema poco estudiado o abordado, con el fin de establecer
variables relevantes y obtener la suficiente informacién sobre el mismo (Abreu, 2012), y el

segundo permitié especificar las caracteristicas y dimensiones de las experiencias frente al
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COVID-19, llevando a que la representacion de los hechos o eventos, por medio del lenguaje,
permita evocar el fendmeno en cuestion (Gutiérrez, 1991, como se cit6é en Hurtado, 1998).

Finalmente, el disefio de la investigacion fue de caracter no experimental entendido por
Hernandez et al (2006) como estudios en donde se observan situaciones ya existentes y fenomenos
tal como se dan en su contexto natural, sin manipulacion de variables, para después analizarlos.
5.2 Poblacién y Muestra

La poblacion objeto de investigacion corresponde a las personas con discapacidad adscritas
al programa de Unidad de Atencion Integral U.A.l., dependencia de la Alcaldia municipal y la
secretaria de Gestidn Social y salud. Creada en el afio de 1995, la U.A.l San Gil busca ofrecer las
condiciones y garantias en el marco de los derechos y deberes para propiciar el desarrollo humano
de nifios, nifias, adolescentes y adultos, especialmente la poblacion con necesidades educativas
especiales.

El equipo profesional del programa ejecuta acciones de estimulacién adecuada,
prevencion, capacitacion laboral e integracion para las personas con discapacidad, en busqueda de
mejorar la calidad de vida de sus usuarios la U.A.l. por medio de sesiones grupales.

En este sentido, se estan implementando sesiones de trabajo grupal para las personas con
discapacidad fisica, cognitiva y/o sensoriales residentes en San Gil, de modo que a mediano plazo
desarrollen mayores niveles de independencia e integracién social, laboral y familiar. Por otra
parte, también se implementan actividades individuales con el fin de desarrollar habilidades
sociales, comunicativas, cognitivas y sensorio integrativas.

En la actualidad la U.A.l. através del equipo interdisciplinar brinda una educacién de tipo
no formal, a 40 personas con discapacidad y/o necesidades educativas especiales de orden

cognitivo, sensorio integrativo, perceptual, comunicativo, motor (fino y grueso) y afectivo.
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Para la seleccion de los participantes fue necesaria la definicion inicial del universo o
poblaciéon objeto de estudio, es decir el conjunto de sujetos que cumplen con una cantidad
representativa de caracteristicas comunes, pues es mediante estas que se puede identificar y
delimitar los posibles casos que se pretende estudiar en determinada problematica o situacion que
se pretenda investigar (Babativa, 2017).

Una vez definida la poblacion, se procedié a escoger la muestra estadistica que, segun
Hernandez et al (2006) se define como un subgrupo de la poblacion de estudio en el que todos los
elementos de esta tienen la misma posibilidad de ser elegidos. Entendida como un subconjunto
perteneciente al universo muestral que contiene informacién representativa del mismo, la muestra
es elegida de forma aleatoria pues sera sometida a la observacion cientifica en busqueda de
resultados que efectivamente sean validos para la poblacion investigada (Lopez y Fachelli, 2015).

Para la seleccion de la muestra se tomaron en cuenta los siguientes criterios:

Saber leer y escribir

« Familiar mayor de edad que convive con la persona en condicion de discapacidad y asume
el rol de cuidador.

o Acudiente y/o cuidador de la persona en condicién de discapacidad adscrita a la U.A.1.

o Residentes en el municipio de San Gil.

De acuerdo al tipo de investigacion se opta por el muestreo probabilistico de forma aleatoria
simple, el cual en su etapa inicial permite al investigador delimitar el tamafio de la muestra, para
ello Aguilar (2005) y Martinez (2012) emplean la formula para poblacion finita que contiene las
siguientes variables estadisticas:

n = tamario de la muestra.

N = tamafio de la poblacion.
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Z =valor de Z critico, calculado en las tablas del area de la curva normal. Llamado también
nivel de confianza.

S72 = varianza de la poblacién en estudio = p * q.

e = nivel de precision absoluta. Referido a la amplitud del intervalo de confianza deseado
en la determinacion del valor promedio de la variable en estudio.

N x Z2 x §2
T e2x(N—-1)+ 22 x 2

n

B N XZ2XpXq
S e2x(N—-1)+Z2xpxq

n

Teniendo en cuenta que la poblacion correspondiente son 40 familiares de usuarios
adscritos al programa U.A.L., con un nivel del 90% de confianza y 10% de error estandar, la
ecuacién anterior arroja un tamafio muestral de 20 familiares los cuales seran seleccionados a
través del programa IBM SPSS Statistics 26, en donde se ordenaron los usuarios de la U.A.l. de
acuerdo a su edad, para posteriormente definir su participacion por medio de la funcion “Seleccion
aleatoria de casos”, de modo que el proceso investigativo se desarroll6 de manera objetiva.

_ (40) x (1,645)% x (0,5) x (0,5)
~ (0,10)% x (40 — 1) + (1,645)2 x (0,5) x (0,5)

n

n =20
5.3 Técnicas e Instrumentos de Recoleccion
Con la finalidad de obtener un nivel de objetividad que permita a la investigacion cumplir
con los objetivos trazados, se optd por el muestreo aleatorio, pues es el tipo de muestreo en el que
cada individuo tiene la probabilidad de ser elegido. (Casal, 2013)
A través del programa SPSS 26 se definio la lista de los usuarios de la U. A. 1. en orden de

menor a mayor edad y por medio de la funcidn “Seleccionar casos” en la opcion “Muestra aleatoria
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de casos”, se introdujo el porcentaje de la poblacidon con que se trabajo, en este caso el 50 % de los
usuarios. Luego de definir el porcentaje el programa arrojo la lista de usuarios que integran la
muestra, de manera que el siguiente paso fue contactar a sus acudientes.

Para la medicién de las variables se hace necesario escoger instrumentos de recoleccion de
informacidn que representen los datos que se pretende registrar. Estos deben tener confiabilidad
en cuanto a la coherencia y consistencia de los resultados, asi como validez frente al grado en que
realmente se estan midiendo las variables (Hernandez et al, 2006).

En las investigaciones de tipo exploratorio Herndndez et al (2006) recomiendan al
investigador sugerir el tipo de instrumento destinado a recolectar la informacion, pues en estas no
hay fuentes previas que direccionen el estudio; en este sentido, se elabord un cuestionario teniendo
en cuenta su rapida y sencilla aplicabilidad en el contexto de pandemia generada por el COVID-
19 y la objetividad de la informacidn obtenida, son ventajas que constituyen al cuestionario como
una herramienta 6ptima para el reconocimiento y descripcién de los efectos psicosociales sufridos
por las familias de las personas con discapacidad durante el cumplimiento de las medidas de
aislamiento preventivo decretadas con el objetivo de mitigar la propagacion del COVID-19.

Este cuestionario se elaboré a partir de la adaptacién del instrumento utilizado por el Fondo
Social Europeo en su investigacion “Efectos y consecuencias de la crisis de la COVID-19 entre
las personas con discapacidad” (2020), y una revision bibliogréfica que incluyd investigaciones y
articulos cientificos realizados a nivel mundial, en torno a los efectos ocasionados por la pandemia
por COVID-19 en la poblacion en condicién de discapacidad con énfasis en discapacidad
cognitiva.

De esta revision se obtuvo una matriz bibliografica que facilito el reconocimiento de los

diferentes ambitos de la vida cotidiana afectados por la emergencia sanitaria, permitiendo el
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establecimiento de 26 variables nominales y ordinales, medidas a través de 43 preguntas cerradas
con respuestas dicotémicas y politdbmicas, de modo que cada participante pudo elegir la respuesta
gue mas se ajustaba a su realidad, agrupadas en cinco aspectos que conforman el cuestionario.
5.3.1 Aspectos orientadores para la construccion del instrumento

Producto de la revision de bibliografia en torno a los efectos generados por el COVID-19
en la poblacion con discapacidad, fue posible encontrar un conjunto de caracteristicas que
direccionaron la construccion del instrumento, de manera que mediante las fichas bibliograficas
se filtré la informacion sobre la cual se pretende enfocar el presente estudio, datos presentados a
continuacion.
Tabla 1

Aspectos orientadores para la construccion del instrumento

Caracteristicas Descripcion Preguntas

- Edad

- Sexo

- Grado de escolaridad

- Parentesco con el/los usuarios de la U.A.I.

- ¢ Cuéntas personas conforman su hogar
incluido usted?

- En su hogar ¢Cuantas personas presentan
algun tipo de discapacidad?

- ¢ Qué tipo de discapacidad?

Informacion - ¢Cuantos de estos son beneficiarios del
Aspectos personal y familiar programa a la UAI?
sociodemograficos del acudiente del - ¢Quién se encarga principalmente del

usuario U.A.L cuidado de la persona o personas con

discapacidad?

- ¢Cuéntas personas trabajan en su hogar?

- ¢De quién(es) depende econémicamente su
hogar?

- Estrato social de la vivienda en la que habita

- Tipo de vivienda en la que habita

- ¢A qué régimen de salud pertenece?

- ¢En cudl EPS se encuentra afiliado (a)?
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Continuacion Tabla 1. Aspectos orientadores para la construccion del instrumento

Cambios en las
rutinas del ndcleo
familiar de las
personas con
discapacidad
durante la
pandemia

Interrupcion de
actividades de la
vida cotidiana a
nivel familiar

Interrupcion de
acceso a bienes 'y
servicios

Empleo

Contagio de
COVID-19

Virtualidad

Redes de apoyo

Sobrecarga del
cuidador

- ¢Quién en su familia padece de alguna(s)
enfermedad?

- ¢Cuales de las siguientes enfermedades son
padecidas por usted o algun integrante de su
hogar?

- ¢Alguna persona de su hogar se contagio de
COVID -19?

- ¢Quién en su hogar se contagié de COVID -
19?

- ¢ Dentro de su circulo familiar ha muerto
alguien por COVID —19?

- ¢Quién en su familia se ha muerto por
COVID -19?

- A partir del inicio de la pandemia ¢considera
que hubo un cambio significativo en las
actividades familiares diarias?

- ¢ Qué tanto considera que se vieron afectadas
las actividades familiares diarias durante la
pandemia?

- Durante la pandemia, ¢que tanto se vieron
afectadas las siguientes actividades
desarrolladas por su familia fuera de casa?

- ¢Cuales de las siguientes situaciones se
presentaron en su familia a raiz de la
pandemia generada por el COVID-19?

- De acuerdo a la respuesta anterior ¢qué
actividades desarrollaron en su familia de
manera virtual?

- Del siguiente listado, indique los dispositivos
que hay en su hogar.

- ¢ Qué tipo de conexiodn a internet tiene en su
hogar?

- ¢Cudles de las siguientes actividades
desarrollaron en su familia para sobrellevar la
cuarentena?

- ¢Considera que el cuidado que necesita su
familiar en condicion de discapacidad
aumento durante la pandemia?

- ¢Con qué frecuencia recibié apoyo para dar
continuidad a las actividades diarias de la
persona en condicion de discapacidad y su
familia durante la pandemia?

- ¢De parte de quién recibi0 este apoyo?

38
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Continuacion Tabla 1. Aspectos orientadores para la construccion del instrumento

Efectos
originados por los
cambios de las
rutinas en las
personas con
discapacidad
durante la
pandemia

Efectos
originados por los
cambios de las
rutinas en el
nucleo familiar de
las personas con
discapacidad
durante la
pandemia

Alteracion de
habitos de la
persona con

discapacidad

Dificultades
significativas en el
funcionamiento y
desarrollo de nuevas
rutinas

Sentimientos y
sensaciones
experimentadas
durante la
cuarentena

Situaciones
conflictivas durante
la cuarentena

- ¢Qué tanto afectaron a su familiar en condicion
de discapacidad cognitiva las nuevas actividades
que exigio la pandemia por COVID-19?

- ¢Como fue la adopcion y aprendizaje de
nuevos protocolos de bioseguridad en su
familiar en condicion de discapacidad?

- ¢Qué aspectos considera que se vieron
afectados por estos cambios de rutinas en su
familiar en condicion de discapacidad?

- ¢Durante la pandemia qué tanto se alteraron
los siguientes habitos desarrollados por su
familiar en condicién de discapacidad?

- Desde que empezo la pandemia, diria que el
estado de animo de la persona en condicion
de discapacidad...

- ¢El uso de medicamentos antidepresivos fue
necesario para que su familiar en condicion
de discapacidad sobrellevara de mejor
manera la cuarentena y aislamiento?

- ¢Con que frecuencia durante la pandemia se
experimentaron en su familia alguna(s) de las
siguientes sensaciones?

- Durante la pandemia ¢se vieron afectadas las
relaciones familiares en su hogar?

- Durante la pandemia en su hogar ¢con qué
frecuencia se ha presentado alguna de las
siguientes situaciones?

- ¢De qué manera dieron solucion a esos
conflictos?

- ¢Cuales de esas situaciones se mantienen o
persisten actualmente?

39

Mediante el uso de los aspectos y caracteristicas mencionadas anteriormente se procedio a

construir el instrumento de recoleccidon de informacion, el cual buscéd profundizar en cada item

planteado, con aras de una vez finalizado el proceso, pudieran emerger las variables de analisis de

la investigacion. Teniendo en cuenta el alcance metodoldgico de la investigacion exploratorio-

descriptiva, su desarrollo se realiza de manera inductiva, pues no se hace uso de variables generales
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que ya han sido aplicadas, por el contrario, busca desde la realidad consolidar un estudio emergente
que permita visibilizar el problema y definir las variables de analisis. (Padilla et al, 2014)
5.3.2 Validez y Confiabilidad del instrumento

La confiabilidad y la validez son establecidas por Fong (2005) como criterios de
objetividad cientifica, en donde la primera es definida como la dimension desde la cual un
procedimiento de medicién produce el mismo resultado sin importar como y donde se realice,
independiente de las circunstancias, y la segunda hace referencia a la dimension en la cual se
consigue una repuesta correcta a la prueba aplicada. De la consecucién de una alta confiabilidad y
validez realizada simultaneamente, depende la valoracion del caracter cientifico de una
investigacion.

5.3.2.1 Validez.

Comprendiendo que todo instrumento de recoleccion de datos debe cumplir con los dos
criterios fundamentales mencionados, fue necesario realizar el proceso de validez entendido por
Hernandez (2011) como la concordancia o correlacién entre lo que se mide y lo que se pretende
medir. Para ello, este autor hace uso de la Validez de Contenido, aprobada por las tres
organizaciones norteamericanas mas grandes sobre medicién y evaluacion: American Educational
Research Association (AERA), American Psychological Association (APA), y la National Council
on Measurement in Education (NCME).

Mediante el método de juicio de expertos se realiza una estimacion cuantitativa del tipo de
validez, obteniendo un Coeficiente de Validez de Contenido (CVC) (Hernandez, 2002, como se
citdé en Hernandez, 2011) para cada item y para el contenido de todo el instrumento, a partir del

nivel de concordancia entre los jueces.
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Una vez elaborado el cuestionario, se contactaron a tres expertos en el area de la
discapacidad y el método cuantitativo, quienes a través del formato de evaluacion sugerido por
Hernandez (2011) evaluaron el instrumento en una escala evaluativa entre 0 y 5 puntos e hicieron
observaciones en cuanto a su pertinencia, claridad conceptual, redaccion y terminologia,
escalamiento y codificacion y formato. Esta evaluacion permitié conocer el nivel de validez de
cada pregunta y los ajustes necesarios para la aplicacion de la prueba piloto. Ver Apéndice A.

Posteriormente, por medio del sistema SPSS 26 (Statistical Package for the Social
Sciences) se efectuaron calculos para el CVC a partir de los puntajes que los tres jueces brindaron
sobre cada uno de los items o variables en una escala evaluativa entre 0 y 1 puntos, considerando
las siguientes formulas:

Figura 1

Validez del instrumento

Coeficiente De Validez De Contenido De Cada item
P promedio de valoracion Mx
o —

valoracion maxima posible Vmx

Coeficiente De Validez De Contenido De Cada Item Corregido
Mx
CVCic=———-Pe=—— (=)
ic Vma e =)
Donde Pe= probabilidad de error y J= nimero de expertos
Coeficiente De \_/ra:)I;(;:ez De Contenido Coeficiente De Validez De
Contenido Total Corregido

Y CVCic .
= CVCic
A48 N CVCtc =Z——

Pe
Donde N= Numero de items
Una vez realizado el proceso, se obtuvo el Coeficiente De Validez De Contenido Total

Corregido= 0,890522791 y se interpretd segun la siguiente escala (Hernandez, 2011):
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a) Menor que .60, validez y concordancia inaceptables.

b) Igual o mayor de .60 y menor o igual que .70, validez y concordancia deficientes.

¢) Mayor que .71 y menor o igual que .80, validez y concordancia aceptables.

d) Mayor que .80 y menor o igual que .90, validez y concordancia buenas.

e) Mayor que .90, validez y concordancia excelentes

De esta manera, con el método utilizado se obtiene una validez y concordancia buenas.

5.3.2.2 Prueba piloto.

Con las observaciones y sugerencias de los expertos en el proceso de validez de contenido,
se efectuaron los ajustes necesarios en el cuestionario y se realizd la prueba piloto. Su aplicacion
se llevd a cabo en las instalaciones del Programa U.A.l. con una duracién entre 30 y 40 minutos,
contando con la participacion de dos cuidadoras de usuarios adscritos al Programa, elegidas
aleatoriamente por el programa SPSS 26; asi mismo se aplicd el cuestionario a una tercera
cuidadora de persona en condicion de discapacidad cognitiva del Municipio de San Gil no adscrita
al programa.

En esta etapa del proceso se puso a prueba el instrumento, las condiciones para su
aplicacién y todos los procesos involucrados en él, en tanto a la comprension de instrucciones,
redaccion de items y lenguaje. Los resultados permitieron calcular su confiabilidad y validez,
modificar y ajustar detalles en el cuestionario en términos estéticos como ampliar el espacio de
respuestas y en escritura como agregar opciones de respuestas “no aplica” y “ninguno”, para
finalmente aplicarlo a la muestra seleccionada. (Hernandez et al, 2006).

5.3.2.3 Confiabilidad.

El proceso para calcular la confiabilidad del instrumento se llevd a cabo a partir de las

medidas de consistencia interna y el Alfa de Cronbach desarrollado por J.L. Cronbach; tal como
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lo refieren Hernandez et al (2006), este método requirié de una sola administracion del instrumento
a tres cuidadoras de persona con discapacidad cognitiva y con los resultados, se establecieron
correlaciones entre cada uno de los items y todos los demas, haciendo uso del programa SSPS 26,
con el objetivo de determinar la relacion proporcional entre la varianza de los items y la varianza
de la puntuacidn total. De esta manera y con la formula del Alfa de Cronbach se pudo hallar el
coeficiente de confiabilidad. (Frias, 2019)

k = nimero de items

al-z = varianzas de los items (i = 1, ... ... k)

033 = varianza total de los puntajes obtenidos

_k ) Y o2
o= (k — 1)( oz )
o = 0941778

Para la interpretacion del valor del coeficiente de Alfa de Cronbach, se siguio6 la escala
sugerida por George & Mallery (2003, p. 231) donde este valor oscila entre 0 y 1. Asi pues, entre
mas se acerque el resultado a un coeficiente de 0 mayo error habra en la medicion y, por tanto,
significara nula confiabilidad y cuanto méas se hacer a 1, mayor sera la consistencia interna, es
decir representard una maxima confiabilidad (Frias, 2019).

- Coeficiente alfa >.9 a .95 es excelente
- Coeficiente alfa >.8 es bueno

- Coeficiente alfa >.7 es aceptable

- Coeficiente alfa >.6 es cuestionable

- Coeficiente alfa >.5 es pobre
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Teniendo en cuenta que el coeficiente del Alfa de Cronbach para el instrumento de esta
investigacion dio 0.941778 y considerando los aportes de George & Mallery (2003, p. 231), se
concluye que la confiabilidad en el proceso es excelente.

Hernandez et al (2006), reafirman la importancia de la validez y la confiabilidad del
instrumento como requisito para que los resultados sean validos en un proceso investigativo, en
este caso se obtuvieron los coeficientes necesarios para validar el instrumento y se expone a
continuacion la representacion de la relacion entre validez y confiablidad.

Figura 2

Relacion Validez Y Confiabilidad

Relacion entre validez y confiabilidad

w Alfa de Cronbache=0.941778 m  Coeficiente de Validez de Contenido Total
Corregido CVCtc = 0,890522791

5.3.2.4 Aspectos Eticos.

El proceso metodoldgico considera aspectos éticos, por lo que en el trabajo de campo se
transmitié de forma clara a los participantes los objetivos del cuestionario, y se elabord un
consentimiento informado donde se expuso los intereses de los estudiantes, los beneficios y los
riesgos de la investigacion, asegurando el anonimato y el tratamiento confidencial de la

informacidn y datos brindados por los encuestados.
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Los estudiantes manifestaron la disposicion en todo momento de precisar y/o resolver
dudas en relacion con el contenido del cuestionario, las posibilidades de participar o no en el
proceso, y de abandonarlo en el momento que lo deseen (Sierra Bravo, 1994). Ver Apéndice B.
5.3.3 Aplicacion del instrumento.

Una vez se realizaron los ajustes del proceso de validez y confiabilidad, se procedié a
recolectar la informacion mediante la aplicacion del cuestionario. Con la autorizaciéon de la
coordinadora del Programa U.A.l. se realizaron las llamadas a las cuidadoras escogidas como la
muestra y se citd al grupo de 20 personas a las instalaciones del programa en el Municipio de San
Gil, con el fin de asegurar un ambiente de tranquilidad en el cual se disminuyeran los posibles
distractores.

Para que este ambiente fuese posible, el cuestionario se aplico en el salébn mas amplio, sin
ruidos externos, con mejor luz y ventilacion. Ademas, la invitacion extendida a los cuidadores
contd con tres pautas frente a su participacion en la investigacion, aclarando el protocolo, duracion
y la importancia de asistir sin su familiar adscrito al programa o cualquier otra persona que pudiera
requerir su atencion durante el proceso.

El encuentro estuvo dividido en tres momentos, en el primero se llevo a cabo una charla
informativa que gird en torno a los objetivos y alcance de la investigacidn, asi como la importancia
de la misma en el contexto actual del pais. En el segundo momento, se dieron las instrucciones
para contestar el cuestionario y el consentimiento informado, dejando en claro el anonimato en su
participacion.

Posteriormente se resolvieron las dudas que surgieron en cada uno de los cuidadores. El
tercer momento consistié en la aplicacion del instrumento donde la totalidad de la muestra

diligencio el cuestionario en un lapso de tiempo entre 20 y 30 minutos. Apéndice C
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5.4 Andlisis de datos

Para el anélisis de datos se tomaron en cuenta las recomendaciones de Hernandez et al
(2006) y se definieron cuatro fases que componen este proceso, las cuales seran presentadas a
continuacion.

Fase 1: este es el primer paso para la realizacion del analisis, para ello se selecciond el
programa estadistico IBM SPSS Statistics 26 el cual se consideré como herramienta idonea para
visualizar y analizar los datos obtenidos a partir de la aplicacion del cuestionario.

Fase 2: corresponde a la tabulacion de la informacion recolectada en el programa SPSS 26,
de acuerdo a la codificacion establecida para cada uno de los items.

Fase 3: haciendo uso de las herramientas de analisis descriptivo del programa SPSS 26, se
pudieron visualizar y describir los resultados cuantitativos recogidos mediante el cuestionario,
representados en tablas y graficos desde los cuales se exponen las frecuencias y porcentajes
respecto a cada aspecto.

Fase 4: una vez se describieron los datos, se procedio a realizar el analisis estadistico
inferencial y los analisis adicionales necesarios que permitieron reconocer cuales fueron los
efectos generados por el cambio de rutinas de las personas con discapacidad cognitiva adscritas al
Programa U.A.l., esta fase se caracterizé por el hallazgo de las variables de analisis las cuales
emergieron como producto de las fases anteriores contribuyendo a la comprension de la situacion
problema, expuestas a continuacion:

La primera variable se enfocé en determinar los efectos originados por el cambio de rutinas,
habitos, relaciones interpersonales, procesos terapéuticos y salud fisica y emocional en la persona
con discapacidad, comprendiendo la importancia de estas frente al desarrollo afectivo, cognitivo,

personal, familiar y social de esta poblacidn. La segunda variable se orient6 a identificar los efectos
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psicosociales en el cuidador a partir de los cambios en el ambito laboral, social, personal y los
factores de riesgo para desarrollar el sindrome de Burnout como consecuencia del aumento de la
carga de cuidado.

La tercera variable permitié analizar las alteraciones en la dindmica familiar y las
situaciones de conflicto presentadas dentro de ella, mediante las cuales se logré determinar los
efectos psicosociales que la pandemia por el COVID-19 genero6 en el sistema familiar.

Fase 5: finalmente, se prepararon los resultados para presentarlos por medio de tablas,
gréaficas y material informativo que sera entregado al Programa U.A.1., ademas de sugerencias para
posteriores investigaciones, asi como recomendaciones para el desarrollo de procesos individuales
y familiares implementados desde las distintas profesiones que trabajan con esta poblacion en la
U.A.L
5.5 Cronograma
Figura 3

Cronograma de trabajo de grado

Semanas en las que se desarrolla
1/2]3]4]5|6]7]8]9]10/11]12]13]14[15] 16
FASE PREPARATORIA

Actividades

Creacion de los
instrumentos de
1 recoleccion de
informacion y
consentimiento
informado
Validacion y
confiabilidad de los
2 | instrumentos de
recoleccién de
informacion
FASE DE TRABAJO DE CAMPO
3 Aplicacion de los
cuestionarios
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Caracterizacion de la
poblacién

FASE DE ANALISIS

Codificacion y
categorizacion
Analisis de
informacion

FASE INFORMATIVA

7 | Entrega de resultados
8 | Socializacion

6. Presentacion De Datos

El presente capitulo expone los resultados de la investigacion, a través de una descripcion
de la informacion suministrada por los participantes en la aplicacién del cuestionario y su
codificacion por medio del programa SPSS. De esta manera, se presentan los cinco grupos de
caracteristicas desde los cuales se aborda el problema planteado en parrafos anteriores; en primer
lugar, se describen los datos sociodemograficos de la muestra, posteriormente se describe su
experiencia frente al COVID-19, los cambios en sus rutinas diarias y el efecto que estos tuvieron
en la vida de las personas con discapacidad y sus familias.

6.1 Datos Sociodemograficos

Esta variable estd compuesta por 15 variables a partir de las cuales se caracteriza la
poblacién objeto de investigacion, relacionadas y presentadas a continuacion:
6.1.1 Edad y Sexo:

Figura 4

Edad-sexo
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Sexo

Femenmno Iasculine

74
69
66
65
63
62
56
54
53
52
51
47
44
43
41
31

74
69
66
65
63
62
56
54
53
52
51
47
44
43
41
31

Edad

3 2 1 o 1 2 3

Recuento

La muestra poblacional escogida se encuentra en el rango de edad de 31 hasta los 74 afios.
Prevalece el sexo femenino representado en un 95% del total de participantes, el 5% restante hace
referencia a la poblacién masculina, como lo muestra la Figura 4.

6.1.2 Grado de escolaridad:
Figura 5

Grado de escolaridad

Porcentaje

Primaria Primaria Secundania Secundana Técnico Tecnologo Profesional
incompleta completa incompleta Completa

Grado de escolaridad
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Los datos obtenidos reflejaron que el 35% de la poblacion femenina culminé sus estudios
de basica secundaria a diferencia de un 15% que no la complet6. En tanto a la basica primaria se
encontrd que el 20% de las mujeres no la culminaron, frente un 5% que si lo hizo; estos resultados
reflejan que el 75% de muestra correspondiente al sexo femenino no accedié a la educacion
superior.

En tanto a las participantes que si continuaron sus procesos educativos alcanzaron en un
10% un nivel tecnologico y en un 10% un nivel técnico. El nivel de pregrado profesional representd
una minoria en la muestra con tan solo el 5%. Por otra parte, frente al sexo masculino
correspondiente al 5% de la muestra se encontrd que ninguno de los participantes culminé sus
estudios de basica primaria.

6.1.3 Parentesco con el usuario del Programa U.A.I.
Tabla 2

Parentesco con el usuario del Programa U.A.l.

Integrante Frecuencia Porcentaje

Hermana 2 10%
Madre 17 85%
Padre 1 5%
Total 20 100%

De acuerdo a la informacion suministrada, los participantes del proceso investigativo son
en un 85% madres de los usuarios adscritos al programa U.A.l., seguido de las hermanas en un

10% y del padre representado en un 5% de la muestra.
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6.1.4 Numero de integrantes del nucleo familiar:
Figura 6

Namero de integrantes del nacleo familiar

Nimero de Familias

[B¥]

9

Nuamero de integrantes por familia

Al indagar sobre el niUmero de personas que conforman su hogar, se evidencio que siete de
las familias estan constituidas por un total de cinco personas, cuatro de ellas estan conformadas
por dos personas y tres hogares cuentan con tres integrantes; asi mismo, dos nucleos familiares se
componen por cuatro integrantes y un mismo numero de familias conformadas por seis personas.
Con respecto a las dos familias restantes, se percibe que pueden ser familias extensas pues cuentan
con ocho y nueve integrantes en cada hogar.
6.1.5 Personas con discapacidad por familia:
Figura7

Personas con discapacidad por familia
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Porcentaje

1 2 3

Personas en condicion de discapacidad por familia

Como se evidencia en la Figura 7, en el 75% de las familias hay por lo menos una persona
con discapacidad, en el 20% hay dos personas con discapacidad y en el 5% de hogares restante
hay tres personas con discapacidad.

6.1.6 Tipos de discapacidad:
Figura 8

Tipo de discapacidad

100

g0

a0

Porcentaje

40

20
20%
n

Discapacidad  Sordoceguera  Discapacidad  Discapacidad  Discapacidad  Discapacidad
fisica wisual auditiva cognitiva psicosocial

Tipo de discapacidad
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Segun la informacion recolectada se pudo identificar que la discapacidad mas comdn en
las familias que componen la muestra es la cognitiva, presente en el 100% de los hogares. La
discapacidad fisica se encontro en el 20% de las familias, porcentaje mayor a las discapacidades
psicosocial y visual, las cuales se encuentran cada una en el 10% de los hogares. Finalmente, la
discapacidad auditiva es la menos comun, representada con tan solo el 5%, como lo muestra la
Figura 8.

6.1.7 Personas por familia con discapacidad que asisten a la U.A.l.:
Figura 9

Personas por familia con discapacidad que asisten a la U.A.1.

Nimero de
personas gue
asisten a la TTAT

B
2

Porcentaje

1 2 3

Numero de personas en
condicion de discapacidad por
ilia

Como se puede observar en la Figura 9, el 75% de los hogares tienen un solo integrante en
condicion de discapacidad y este se encuentra adscrito al programa U.A.l. Adicionalmente, de

acuerdo a la informacion suministrada por los participantes, en un 20% de las familias existe mas
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de una persona con discapacidad, donde tan solo una de ellas asiste a la U.A.l. En el 5% restante,
las familias tienen dos integrantes en condicidn de discapacidad y ambos son beneficiarios del
programa.

6.1.8 Cuidador principal de la persona con discapacidad:

Figura 10

Cuidador principal de la persona con discapacidad

80

60

Porcentaje

0
20
.
Cuidadora Hermana MMadre Padre Padres

Cuidador

Segun la informacion obtenida, el 80% de la poblacion en condicion de discapacidad
cognitiva adscrita a la U.A.l., se encuentra a cargo de su madre. El 15% restante manifiesta que el
rol de cuidador principal es ejercido por uno o mas familiares y el 5% por una cuidadora externa
al nacleo familiar.

6.1.9 Personas que trabajan en el hogar:
Tabla 3

Personas que trabajan en el hogar

# Frecuencia  Porcentaje
0 2 10%
1
2

6 30%
8 40%
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Continuacién Tabla 3. Personas que
trabajan en el hogar

3 2 10%
4 2 10%
Total 20 100%

Los resultados reflejan que en el 40% de los hogares dos personas se encuentran trabajando,
asi mismo en un 30% de las familias solo una persona labora. Por otro lado, se evidencié que en
un 10% de las familias no trabaja nadie, mismo porcentaje que se presenta en hogares donde
trabajan tres y cuatro personas.

6.1.10 Personas de las que depende econémicamente el hogar:
Tabla 4

Personas de las que depende econémicamente el hogar

Integrante(s) de la familia Frecuencia Porcentaje
Hermana 1 5%
Madre 7 35%
Madre y hermano(a) 3 15%
Padre 4 20%
Padre y madre 5 25%
Total 20 100%

Al indagar sobre el rol de proveedor del hogar, se encontré que el 35% de los hogares
dependen exclusivamente de la madre. En el 25% de los casos, la madre comparte esta
responsabilidad con el padre y en un 15% con algin hermano. En el 20% restante el hogar depende
del padre y en un 5% de la hermana de la persona con discapacidad cognitiva, quienes de manera
individual asumen la carga econdémica en las familias
6.1.11 Estrato social de la vivienda en la que habita:

Tabla5

Estrato social de la vivienda en la que habita
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Frecuencia Porcentaje
Estrato 1 1 5%
Estrato 2 6 30%
Estrato 3 13 65%
Total 20 100%

Al preguntar sobre el estrato socioeconomico de las familias, se hallé que el 65%
pertenecen a estrato 3, el 30% a estrato 2 y 5% a estrato 1.
6.1.12 Tipo de vivienda en la que habita:
Tabla 6

Tipo de vivienda en la que habita

Frecuencia Porcentaje
Propia 11 55%
Familiar 3 15%
Arriendo 6 30%
Total 20 100%

El 55% de las familias habitan en una casa de la cual son propietarios, el 30% vive en
arriendo y el 15% en casa familiar.
6.1.13 Tipo de régimen de salud:
Figura 11

Tipo de régimen de salud
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De la muestra poblacional 11 participantes pertenecen al régimen contributivo y nueve al
régimen subsidiado de salud.
6.2 Experiencia Frente Al COVID-19

Esta variable muestra las diferentes enfermedades y comorbilidades que los integrantes del
nucleo familiar padecen, y su importancia en relacion al contagio del COVID-19, con el fin de
ahondar maés en su experiencia durante la emergencia sanitaria y el riesgo a una enfermedad grave
0 muerte al que estaban expuestos.
6.2.1 Enfermedades padecidas por los integrantes del hogar:
Tabla 7

Enfermedades padecidas por los integrantes del hogar

. Enfermedad Hiperten Enfe_rmedad Inmunod No
Diabetes . . ! cardiovascul . Otras .
respiratoria sion ar epresion aplica
Ndmero de
personas 6 1 8 3 1 5 !
Porcentaje 30,00% 5,00% 40,00% 60,00% 5,00% 25,00% 35,00%

Al consultar con los participantes sobre el estado de salud de su ndcleo familiar y las
enfermedades que en este se presentan entre sus integrantes, se evidencia la presencia de
enfermedades en el 60% de las familias de los participantes, en donde existe una prevalencia de la
hipertension arterial, seguida de la diabetes y otras enfermedades como artrosis, enfermedad
venosa, paciente renal, cancer y Parkinson. El 35% restante selecciond la opcidon “no aplica”
6.2.2 Integrantes de la familia que padecen algun tipo de enfermedad:

Figura 12

Integrantes de la familia que padecen algun tipo de enfermedad
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Integrante de la familia con alguna enfermedad
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De acuerdo a la informacion obtenida respecto a los integrantes que padecen alguna
enfermedad, predominan en un 30% los participantes, seguido de sus hijos con un 25% y un 20%
ocupado por los padres de familia. EI 35% restante corresponde a la opcién de respuesta
“ninguno”.

6.2.3 Contagio en algun integrante de la familia por COVID-19:
Figura 13

Contagio en algun integrante de la familia por COVID-19

Respuesta

L
Mo

Se indaga sobre el contagio por COVID-19, donde el 50% de los participantes afirma que
en su familia hubo personas contagiadas, y el otro 50% de la muestra expres6 que ninguno de sus

integrantes contrajo el virus.
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6.2.4 Integrante de la familia que se contagié de COVID-19:
Tabla 8

Integrante de la familia que se contagio de COVID-19

Madre Padre Hijo(a) Pareja Abuelo(a) Hermano(a) Participante Otro Ninguno
Vaélido 1 1 7 3 0 3 4 0 9
Porcentaje 5% 5% 35% 15% 0% 15% 20% 0% 45%

Del total de la poblacién contagiada, se vieron afectados principalmente los hijos(as) de
las participantes con un 35% y estas en un 20%.
6.2.5 Integrante de la familia fallecido por COVID-19:
Figura 14

Integrante de la familia fallecido por COVID-19

Integrante
M Otro
W Minguno

Recuento

(1]

Ctro Mingune

Integrante

El total de los participantes refirieron que no muri6 ningun integrante de su hogar, sin embargo,
dos de ellos refirieron la muerte de otro familiar externo a su nudcleo.
6.3 Cambios En Las Rutinas Del Nucleo Familiar De Las Personas Con Discapacidad
durante La Pandemia.
Esta variable tuvo como proposito indagar sobre los cambios en las rutinas y actividades

del nucleo familiar de las personas con discapacidad adscritas al programa U.A.1.
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6.3.1 Cambio y grado de afectacion de las actividades familiares diarias:
Figura 15
Cambio y grado de afectacion de las actividades familiares diarias

Grado de
afectacion
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M Bastante
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Recuento

60

El total de los participantes afirmaron que hubo un cambio significativo en las actividades

familiares diarias. Al indagar sobre el nivel de afectacion de estos cambios, en una escala ordinal,

11 participantes refirieron que sus actividades se afectaron, cinco de ellos consideran que se vieron

bastante afectadas; en tanto a las cuatro personas restantes consideran que se vieron afectadas un

poco y de forma moderada.
6.3.2 Afectacion en determinados ambitos de la vida cotidiana:
Tabla 9

Afectacion en actividades

Escala Educacion Trabajo

Atencibnen  Acceso a bienes  Relaciones
salud Yy Servicios sociales

No cambid 0% 20% 0% 10%
Un poco 5% 5% 25% 5%

0%
5%
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Continuacién Tabla 9. Afectacion en actividades

Moderadamente 5% 5% 10% 10% 10%
Bastante 35% 25% 20% 15% 5%
Mucho 55% 45% 45% 50% 80%
No responde 0% 0% 0% 10% 0%
Total 100% 100% 100% 100% 100%

Se formuld una dimension en la que se visibilizan estas afectaciones en actividades
especificas de la vida cotidiana en las familias de los usuarios. De este modo, es de resaltar que los
resultados arrojaron que en el &mbito educativo un 90% percibi6 una afectacion significativa. En
una escala ordinal, el 55% de los participantes considera que esta actividad se vio muy afectada
durante la pandemia, de manera similar al 35% que manifest6 que la educacion cambi6 bastante.

Respecto al trabajo, el 45% expresd que este ambito se afectd, junto con un 25% que afirmé
que se afect6 bastante; en contraste, un 20% refiri6é que esta actividad no cambid en absoluto. Por
otra parte, en el sector salud, el 45% de los participantes vieron muy afectada la atencion médica,
semejante a un 20% que asegurd que en este &mbito las actividades se vieron bastante afectadas.

Asi mismo, el 50% de los participantes sefialaron que durante la pandemia el acceso a
bienes y servicios se vio muy afectado, en concordancia a las relaciones sociales, en donde un 80%
de la muestra indic6 que sus actividades en este ambito también se afectaron.

6.3.3 Situaciones en la familia presentadas durante la pandemia:
Figura 16

Situaciones en la familia presentadas durante la pandemia
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Situaciones en la familia presentadas durante la pandemia
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Se cuestiono a los participantes sobre las situaciones presentadas en sus hogares a raiz de
la pandemia generada por COVID-19. Asi pues, el 80% manifestd que las interacciones sociales
Unicamente se pudieron desarrollar por medios virtuales y el 75% afirmé que hubo una
interrupcidn de actividades recreativas o de ocio al aire libre. Por otro lado, el 60% de la muestra
indic6 una reduccion de la jornada laboral, cambios en los habitos alimenticios, actividades
virtuales e interrupcion total de actividades. Igualmente, el 65% expres6 un aumento en la
demanda de cuidado de la persona con discapacidad; en tanto un 55% presentd cambios en habitos
del suefio y el 45% en héabitos de aseo.

6.3.4 Actividades desarrolladas de manera virtual:
Figura 17

Actividades desarrolladas de manera virtual
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Ambitos

W Atencién en salud
Procesos terapeuticos
o de apoyo

M Trabajo en casa

u Espacios recreativos
o de ocio
Educacion virtual

W 170 aplica

Ante las actividades virtuales manifestadas en la variable anterior, se preguntd
especificamente sobre cudles fueron los d&mbitos de la vida que se desarrollaron en esta nueva
modalidad, encontrando una prevalencia en la atencion en salud con un 29,51%, seguido de la
educacidn virtual con un 27,87%. Los procesos terapéuticos o de apoyo Yy espacios recreativos o
de ocio representaron el 14,75% de la poblacion y el desarrollo de las actividades laborales un
11,48%.

6.3.5 Dispositivos en el hogar:
Figura 18

Dispositivos en el hogar
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Las actividades virtuales en la pandemia necesitaron de equipos y conexion a internet para
dar continuidad a los procesos que, debido a las medidas de aislamiento, no se pudieron desarrollar
de manera presencial. Asi pues, al consultar acerca de los dispositivos con los que cuentan en cada
hogar el total de los participantes manifestd contar con un teléfono celular, seis familias poseen
ademas un computador portatil y cinco de ellas un computador de mesa. Solo tres participantes
refirieron poseer en sus hogares una Tablet y tan solo uno cuenta con teléfono fijo.

6.3.6 Tipo de conexion a internet:
Figura 19

Tipo de conexion a internet
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Se indaga sobre el tipo de conexién a internet en cada hogar, donde el 80% de los
participantes afirmaron contar con esta, sobresaliendo el Wifi con un 35%, el paquete de datos con
un 30% y ambos tipos de conexion con un 15%; dejando en evidencia que el 20% de los hogares

no tienen acceso a ningun tipo de conexion a internet.
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6.3.7 Actividades para sobrellevar la cuarentena:
Figura 20

Actividades para sobrellevar la cuarentena
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Actividad

Comprendiendo la magnitud y afectaciones de los cambios en las rutinas familiares, se
pretende identificar las actividades desarrolladas en el hogar para sobrellevar de mejor manera la
cuarentena.

Los datos reflejan que en la mayoria de los hogares dedicaron tiempo a ver television y a
la oracidn, actividades que prevalecieron con un 90%, seguidas en un menor porcentaje por
escuchar musica con un 75%, usar redes sociales y hacer ejercicio con un 60%.

En el 50% de los hogares se optd ademas por los juegos familiares como alternativa para
sobrellevar la cuarentena, de manera similar, actividades como leer y dedicar tiempo a conocer
sobre el virus se llevaron a cabo en el 45% de las familias. Finalmente, la realizacién de cursos

virtuales se present6 en un 20%; y un 5% dedicé mas tiempo a otras actividades.
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6.3.8 Aumento del cuidado de la persona con discapacidad:
Figura 21

Aumento del cuidado de la persona con discapacidad

30

w

v

.

s
En absoluto Unpoco IModeradamente Bastante Nucho

Grado de aumento

Frente al cuidado que necesit6 el familiar con discapacidad cognitiva, un 75% manifestd
que el cuidado si aumentd, dividiendo este porcentaje en un 30% de quienes afirmaron en una
escala ordinal que aument6 mucho, un 20% moderadamente, un 15% que refirié que aumentd un
poco y finalmente, un 10% que expresé que la demanda de cuidado aument6 bastante. En
contraste, los participantes consideraron en un 25% que no aumento en absoluto.

6.3.9 Apoyos durante la pandemia para dar continuidad a los procesos de la persona con
discapacidad:

Figura 22

Apoyos durante la pandemia para dar continuidad a los procesos de la persona con

discapacidad
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Los participantes y cuidadores sefialaron en una escala tipo Likert, la frecuencia con la que
recibieron ayuda para la continuacion de los procesos de su familiar en condicion de discapacidad
durante la pandemia. De esta manera quedd expuesto que el 30% de la muestra recibié apoyo mas
de lo habitual, otro 30% expreso recibir ayuda igual que antes de la pandemia y en este mismo
orden, el 20% recibié menos apoyo de lo habitual. Finalmente, el 20% restante no recibié ningln
tipo de apoyo durante la emergencia sanitaria.

6.3.10 Redes de apoyo:
Figura 23
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Los participantes expresaron que el apoyo recibido vino en un 40% por parte de
profesionales, en un 30% de familiares y/o amigos, y en un 25% por parte de la Gobernacion y/o
Alcaldia municipal. EI 20% de los participantes escogieron la opcion “No aplica” lo cual significa
gue no recibieron apoyo.

6.4 Efectos Originados Por Los Cambios De Las Rutinas De Las Personas Con Discapacidad
Durante La Pandemia.

La variable nimero cuatro, tuvo como finalidad explorar los efectos originados por los
cambios de rutinas en las personas con discapacidad adscritas a la U.A.l., expuestas anteriormente.
6.4.1 Afectacion en los cambios de rutinas de la persona con discapacidad:

Tabla 10

Afectacion en los cambios de rutinas de la persona con discapacidad

Nivel de Lavado Usode Evitar Interrupcionde Aislam  Evitar llevarse
afectacion constante tapabo contacto procesos iento las manos a la
de manos cas fisico terapéuticos cara
En absoluto 30% 20% 5% 15% 5% 15%
Un poco 0% 5% 15% 5% 0% 20%
Moderadamente 5% 5% 15% 15% 5% 10%
Bastante 25% 25% 20% 10% 20% 10%
Mucho 40% 45% 45% 55% 70% 45%

El proposito de esta variable fue conocer el nivel de afectacion de las nuevas actividades
de bioseguridad exigidas por la pandemia en las personas con discapacidad.

Asi pues, los resultados arrojaron los dos niveles mas altos de afectacion en la muestra,
donde el hecho de permanecer en aislamiento fue el mas representativo con un 90%, seguido del
uso de tapabocas con un total de 80%. El lavado constante de manos y evitar el contacto fisico
prevalecid en un 65%, junto a la interrupcidn de procesos terapéuticos, en la que los participantes

consideraron en un 55% que su familiar en condicion de discapacidad cognitiva se vio muy
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afectado. Finalmente, frente al desafio de evitar llevarse las manos a la cara el 45% reconocio el
nivel més alto de afectacion.

6.4.2 Adaptacion de protocolos de bioseguridad:

Figura 24

Adaptacion de protocolos de bioseguridad
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De acuerdo a lo anterior, el 50% de los participantes consideran que la adopcion y
aprendizaje de los nuevos protocolos de bioseguridad por parte de su familiar en condicion de
discapacidad cognitiva, se dio con facilidad, un 35% afirmo que le cost6 adaptarse y un 15% que
no ha logrado adaptarse.

6.4.3 Aspectos afectados por el cambio de rutinas:
Figura 25

Aspectos afectados por el cambio de rutinas
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Con el proposito de obtener informacion sobre los ambitos més afectados en las personas

con discapacidad cognitiva, se indaga sobre aspectos especificos en relacion con los cambios de

rutinas. De esta manera, se evidencia que el 75% mostré alteraciones en su estado emocional e

interacciones y relaciones sociales, y un 70% en sus comportamientos o conductas. Igualmente,

un 55% identificé afectaciones en la salud fisica, un 40% en el aprendizaje y desarrollo, en tanto

un 5% consider6 que no hubo ningun tipo de afectacion.

6.4.4 Alteracion de los habitos diarios:

Tabla 11
Habitos
Habit Porcentaj Habitosde Porcentaj Habitos Porcent
0s del e alimentacion e de aseo aje
suefio
No cambio 7,00 35% 6 30% 9,0 45%
Un poco 1,00 5% 6 30% 4,0 20%
Moderadamente 2,00 10% 2 10% 1,0 5%
Bastante 3,00 15% 2 10% 1,0 5%
Mucho 5,00 25% 4 20% 1,0 5%
No responde 2,00 10% 0,00 0% 4,00 20%
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El 35% de los participantes manifestaron que no hubo cambios en los habitos del suefio de
la persona con discapacidad cognitiva, frente a un 15% que refirié que se vio bastante afectado y
un 25% que sefial6 el nivel mas alto de afectacion.
Con respecto a los habitos de aseo, el 45% expresdé que no hubo cambios y un 20% que la
afectacion fue minima. En tanto a los habitos alimenticios el 30% no evidencio cambios, a
diferencia del 50% quienes notaron cambios leves en este &mbito de la vida cotidiana.
6.4.5 Estado de animo de la persona con discapacidad:
Figura 26

Estado de animo de la persona con discapacidad
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En consecuencia y de acuerdo a la informacidn obtenida, los participantes consideran en
un 50% que el estado de &nimo de su familiar en condicion de discapacidad cognitiva empeoro
durante la pandemia, otro 45% que se mantiene igual y un 5% que mejoro.

6.4.6 Uso de antidepresivos:
Figura 27

Uso de antidepresivos
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Respuesta
|1
M1

Se procedi6 a indagar con los participantes sobre la necesidad del uso de medicamentos
antidepresivos por parte de su familiar en condicién de discapacidad cognitiva para sobrellevar la
cuarentena, encontrando que solo el 25% requirié de este tipo de medicina.

6.5 Efectos Originados Por Los Cambios De Las Rutinas De Las Rutinas En El Nucleo
Familiar De Las Personas Con Discapacidad Durante La Pandemia.

Teniendo en cuenta los cambios y afectaciones en la vida de las personas con discapacidad
cognitiva por causa de la pandemia por COVID-19, esta Gltima variable busca identificar los
efectos que la misma tuvo en el nacleo familiar y las relaciones dentro de él.

6.5.1 Sensaciones experimentadas:
Figura 28

Sensaciones experimentadas
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Frente a las sensaciones experimentadas por la familia durante la pandemia los datos
arrojaron que un 80% de los hogares, el aburrimiento y la incertidumbre se sintieron mas de lo
habitual, de manera similar en un 75% nervios, un 70% irritabilidad y tristeza; de igual forma, el
65% tuvo sensaciones de miedo y el 60% de soledad y pérdida de interés.

La mitad de la muestra expresd que se presentaron sensaciones de vacio y llanto y en un
45% pérdida de energia. En contraste, los participantes manifestaron en un 65% que
experimentaron sentimientos de felicidad menos de lo habitual y de manera similar relajacién en
un 40%.

6.5.2 Afectacion en las relaciones familiares:
Figura 29

Afectacion en las relaciones familiares
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Con respecto a las relaciones familiares, en una escala ordinal, el 45% de los participantes
considera que no se vieron afectadas en absoluto, frente a un 25% que considero que si se afectaron
un poco. Un 15% manifestd que estas se afectaron moderadamente y de la misma manera, el 15%
restante reconocid que, durante la pandemia, las relaciones familiares en sus hogares se vieron
bastante afectadas.

6.5.3 Situaciones familiares durante la pandemia:
Tabla 12

Situaciones familiares durante la pandemia

Actitudes Ninguna de

Regafios  Discusiones  Agresiones  Agresiones de las
Grado constantes  familiares verbales fisicas desinterés anteriores
Maés de 40% 25% 25% 5% 25% 0%
lo
habitual
Igual de 35% 35% 20% 20% 25% 0%
lo

habitual
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Continuacién Tabla 12. Situaciones familiares durante la pandemia

Menos 15% 10% 20% 20% 10% 0%
delo

habitual

NR 10% 30% 35% 55% 40% 0%

Los datos obtenidos reflejaron la presencia de situaciones conflictivas al interior de la
familia, donde el 40% de los participantes manifestaron un aumento de los regafios constantes y
en un 25% de agresiones verbales, situaciones que se presentaron méas de lo habitual. Por otra
parte, las discusiones familiares se mantuvieron en un 70% de las familias de la misma manera en
que se presentaban antes de la pandemia.

6.5.4 Solucion a los conflictos familiares:
Figura 30

Solucién a los conflictos familiares
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El 65% de las familias manifestaron buscar la solucién a estos conflictos mediante la

oracién, un 60% opto por el didlogo y conversaciones en familia y un 40% estableciendo normas.
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El 35% de los hogares vieron como una alternativa las muestras de afecto y un 25% recurrio a la
ayuda de profesionales; un 10% de las familias expresan no haber dado solucién a los conflictos.
6.5.5 Situaciones que persisten en la actualidad:

Figura 31

Situaciones que persisten en la actualidad
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Situacion

Finalmente, se indagd sobre las situaciones de conflicto que persisten en la actualidad,
descubriendo que en el 35% de las familias aln se presentan regafios constantes, en el 25%
discusiones familiares, en el 15% actitudes de desinterés y en el 10% de los hogares agresiones

verbales.



EFECTOS PSICOSOCIALES EN FAMILIAS DE USUARIOS UAI 7

En los resultados expuestos a lo largo de este apartado se encuentran los datos que sirven
de insumo para la construccion de la caracterizacion de la muestra y el posterior analisis

correspondiente al capitulo de hallazgos.
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7. Caracterizacion.

Desde el ejercicio de caracterizacion se exponen aspectos sociodemograficos de la muestra,
entendiendo esta como un estudio descriptivo que mediante informacién cuantitativa busca
conocer y comprender las caracteristicas y estructuras que se asocian a la consecucion del objetivo
(Sanchez, 2010).

Para el desarrollo de este apartado se tuvo en cuenta el documento guia del Departamento
Administrativo de Planeacion Subdireccion de Informacion y Evaluacion Estratégica (2019),
considerando los aspectos de identificacion y localizacion de analisis presentados a continuacion.
Tabla 13

Aspectos de identificacion y localizacion de la unidad de analisis

Aspectos de identificacion y localizacion de la unidad de analisis

Aspectos - Tamafio: nimero de personas que hacen parte o se
demograficos: Poblacion reconocen como integrantes del grupo poblacional.
- Datos basicos demograficos: edad, sexo.

Aspectos sobre la vivienda. - Cuenta con servicio de teléfono fijo, dispositivos
telematicos, conexion a internet.
- Tenencia de la vivienda
Aspectos sobre el hogar. - Numero de personas que conforman el hogar.
- Cuidador de la(as) persona(as) con discapacidad.

Aspectos econdémicos - Personas ocupadas en el hogar.
(ocupados, desocupados, - Proveedor principal del hogar
inactivos).
Aspectos educativos. - Grado y nivel de estudio alcanzado.
Aspectos sobre salud. - Discapacidad(es) permanente(s) en los miembros del
hogar.

- Afiliacion salud y régimen.
- Enfermedades padecidas por los miembros del hogar.
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7.1 Aspectos Demograficos: poblacion

La muestra poblacional escogida estd conformada por 20 personas, divididas en dos etapas
del ciclo vital de acuerdo al Ministerio de Salud y Proteccion social (s.f.), el primer grupo
conformado por 14 personas se encuentra en un rango de los 31 hasta los 56 afios correspondiente
a la adultez, en tanto al segundo grupo, estd compuesto por los seis participantes restantes quienes
se encuentran en una edad igual o superior a los 60 afios, representando a la etapa de persona
mayor, envejecimiento y vejez.

De estos 20 participantes, 19 son de sexo femenino y tan solo uno de sexo masculino. De
la poblacion femenina 17 de ellas son madres y 2 son hermanas del usuario del Programa U.A.I.
del Municipio de San Gil, por otra parte, el varén que representa el sexo masculino es padre de la
persona con discapacidad.

7.2 Aspectos sobre la vivienda

Del total de las familias, 11 habitan en casa propia, seis en arriendo y tan sélo tres viven
en una casa familiar. 13 de estas viviendas de acuerdo a la estratificacion municipal, pertenecen al
Estrato 3, seis al Estrato 2 y una al Estrato 1.

Respecto a los dispositivos con los que cuentan en cada hogar, las familias en su totalidad
cuentan con teléfono celular, seis de ellas poseen ademas un computador portatil y cinco un
computador de mesa. En tres de los hogares se cuenta con una Tablet y solo una familia cuenta
con teléfono fijo.

En tanto a la conexién a internet, solo 16 familias tienen acceso, siete de ellas por medio
de WIFI, seis con paquete de datos y tres cuentan con los tipos de conexién mencionados. Cuatro

de los hogares no tienen acceso a internet.
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7.3 Aspectos sobre el hogar

Frente al numero de personas que conforman cada hogar, se evidencid que siete de las
familias estan constituidas por un total de cinco personas, cuatro de ellas estan conformadas por
dos personas y tres hogares cuentan con tres integrantes; asi mismo, dos ndcleos familiares se
componen por cuatro integrantes y un mismo numero de familias conformadas por seis personas.
Con respecto a las dos familias restantes, se percibe que pueden ser familias extensas pues cuentan
con ocho y nueve integrantes en cada hogar.

Con respecto al rol del cuidador al interior de las familias, 16 usuarios del Programa U.A.I.
se encuentran a cargo de su madre, tres de ellos estan al cuidado por varios familiares y uno de
ellos recibe apoyo por una cuidadora externa al nacleo familiar.

7.4 Aspectos econdmicos

De acuerdo a la informacion recolectada se evidencié que en ocho de las familias dos
integrantes se encuentran laborando, en seis hogares solamente trabaja una persona y en dos
familias no trabaja ningun integrante, misma cantidad que se presenta en hogares donde trabajan
tres y cuatro personas.

En relacion al rol de proveedor del hogar, siete hogares dependen exclusivamente de la
madre. En cinco de ellos, la madre comparte esta responsabilidad con el padre y en tres de ellas
con algan hermano. De las cinco familias restantes, cuatro son proveidas econémicamente por el
padre y una de ellas por la hermana del usuario de la U.A.I.

7.5 Aspectos educativos

Con referencia al grado de escolaridad, cuatro de los participantes no culminaron la basica

primaria, en tanto una de ellas si lo hizo; siete personas de la poblacién femenina terminaron sus

estudios de bésica secundaria, frente a tres de ellas que no lo consiguieron.
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Dos participantes poseen un titulo técnico, misma cantidad que realizo una tecnologia y
tan solo una persona tiene un nivel académico profesional.
7.6 Aspectos sobre salud

En 15 familias hay por lo menos una persona con discapacidad, en cuatro de ellas hay dos
y en un hogar hay tres integrantes con algun tipo de discapacidad, siendo la cognitiva el tipo de
discapacidad maés frecuente presente en las 20 familias que componen la muestra, seguida de la
discapacidad fisica presentada en cuatro miembros de los hogares y las discapacidades psicosocial
y visual con dos integrantes respectivamente. La discapacidad auditiva esta presente en un solo
hogar.

El total de las familias cuentan con afiliacién al sistema de salud, 11 participantes
pertenecen al régimen contributivo adscritas a Entidades Promotoras de Salud - EPS como
Avanzar Médico, Salud Total, Salud Policial, Nueva EPS y Sanitas; los nueve hogares restantes
pertenecen al régimen subsidiado accediendo al servicio publico de salud desde las EPS Sanitas,
Famisanar y Nueva EPS.

Respecto al estado de salud de los integrantes del nacleo familiar se evidencid la presencia
de enfermedades en 12 hogares, en donde existe una prevalencia de la hipertension arterial, seguida
de la diabetes y otras enfermedades como artrosis, enfermedad venosa, paciente renal, cancer y
Parkinson. Las siete familias restantes no refieren ningun tipo de enfermedad.

La poblacion participante son los integrantes que en mayor medida sufren de algun tipo de
enfermedad segln lo referido por seis de ellos, seguido de los hijos quienes en cinco familias
presentan alguna de las patologias mencionadas anteriormente. Finalmente, en cuatro de las

familias son los padres de la persona con discapacidad quienes sufren alguna morbilidad.
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8. Hallazgos

Este capitulo esta orientado a la exposicion de los hallazgos del proceso investigativo, a
partir del cual emergen las siguientes variables de analisis: efectos originados por el cambio de
rutinas en la persona con discapacidad, efectos psicosociales en el cuidador y alteracion en la
dindmica familiar, mediante las cuales se logré determinar los efectos psicosociales que la
pandemia por el COVID-19 generd en el sistema familiar.

8.1 Efectos originados por el cambio de rutinas en la persona con discapacidad.

En esta variable se analizaron preguntas orientadas a identificar las afectaciones en las
rutinas de las personas con discapacidad cognitiva, teniendo en cuenta la importancia de estas
frente al desarrollo afectivo, cognitivo, personal, familiar y social de esta poblacion y por tanto el
impacto que gener0 el cambio dréastico en sus actividades diarias a raiz de las medidas decretadas
por el gobierno nacional para la prevencion y mitigacion del COVID-19. (Garcia, 2017).

Desde el 22 de marzo del afio 2020, el Gobierno de Colombia mediante el decreto 457
ordend el aislamiento preventivo obligatorio a nivel nacional restringiendo la movilidad a espacios
de la vida cotidiana para las personas con discapacidad, obligando a la poblacién usuaria del
Programa U. A. I. en San Gil a permanecer en su domicilio durante los periodos definidos e
interrumpiendo con sus procesos educativos, terapéuticos y desarrollo de actividades en el exterior.

Los datos obtenidos a través de la aplicacion del instrumento muestran una afectacion
significativa en &mbitos como la educacion, el acceso a bienes y las relaciones sociales, situacion
gue concuerda con las consecuencias planteadas por Jurado et al (2020), quienes refieren una
disminucion en el acceso a servicios y recursos en rehabilitacion, ya que el transito al uso de las

TIC’s expuso las brechas digitales existentes en el territorio y la desigualdad en el ambito
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tecnoldgico mencionada por Oviedo et al (2021), en términos de barreras como el desconocimiento
de plataformas y habilidades para su uso, y el acceso limitado a tecnologias o dificultades por
conectividad.

Las brechas descritas en el parrafo anterior, probablemente afectaron a una quinta parte de
los usuarios del programa U. A. |, quienes no tienen acceso a ningun tipo de conexion a internet
para garantizar la continuidad de sus procesos terapéuticos, estas brechas como lo sefialan Pefia et
al (2017) representan para América Latina y Colombia un estado desigual frente al acceso a las
redes de informacion y educacion, marginando esta poblacion y limitando sus posibilidades de
formarse y comunicarse, privandoles de oportunidades de progreso humano y social.

Respecto al cierre obligatorio de los centros de atencion terapéutica y educativa del
Programa U.A.1., los datos permiten inferir que la interrupcion de las rutinas ocasion6 un retroceso
en los procesos de socializacion, autonomia e independencia, propiciando afectaciones en la salud
psicosocial durante la adopcion de nuevos habitos para hacerle frente a la emergencia sanitaria
(Garcia, 2021).

Posiblemente la modificacion de sus rutinas, genero situaciones de estrés y alteraciones de
la conducta durante el transito hacia nuevas formas de convivencia, pues segun la mitad de las
personas participantes, el estado emocional de su familiar con discapacidad empeor0, en contraste
con la otra mitad quien considera que este se mantuvo igual durante la pandemia, dato que se
refuerza con la manifestacion de los cuidadores, de que una cuarta parte de la poblacion con
discapacidad requirio el uso de medicamentos ansioliticos y antidepresivos (Antequera et al,
2020). Otro ambito de la vida cotidiana que se vio fuertemente afectado fueron las relaciones
sociales, pues como lo plantea Navas et al (2020), las restricciones frente al contacto y las

limitaciones para comunicarse por medios virtuales con sus familiares o0 amigos, afectaron sus
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oportunidades de interactuar con otras personas. Si se relaciona esta informacion con la
participacion de los usuarios en los procesos terapéuticos desarrollados por el Programa de manera
virtual, se encuentra que menos de la mitad ingresaron a las sesiones, limitando ain mas las
interacciones con pares y profesionales, llevando a un aumento en el deterioro de las formas de
relacionarse (Navas et al, 2020).

Estas medidas para contrarrestar el COVID-19 no solo tuvieron afectaciones en los
aspectos mencionados, sino que estos repercuten a su vez en los distintos habitos que la persona
con discapacidad tiene establecidos; asi pues, los datos reflejan una afectacion en los habitos de
aseo y de suefio en mas de la mitad de la poblacion, en donde se destaca ademéas un nivel
considerable en los habitos alimenticios, confirmando los aportes de Navas et al (2020) frente a
las consecuencias que el malestar emocional tiene en las personas con discapacidad, pues no solo
altera el comportamiento sino los horarios para dormir y comer, lo que pudo haber influido al
mismo tiempo en su salud fisica, tal como se evidencia en los resultados de la presente
investigacion.

Para este andlisis también se tuvo en cuenta la adaptacién a los protocolos de bioseguridad,
en donde se encontr6 que la mitad de los usuarios U.A.l. se adaptaron con facilidad, en contraste
con la otra mitad que tuvo dificultades durante este proceso y en donde una minoria después de
dos afios de pandemia, no lo ha conseguido, caso contrario al presentado en Espafia por Navas et
al (2020) en su investigacion, donde mas del 90% de los familiares afirmaron que su adaptacion
al estado de confinamiento fue buena.

Estos autores atribuyen este comportamiento identificado en Espafia a los esfuerzos del
sistema familiar, el cual contribuyd para la continuacion de procesos y reestructuracion de rutinas

de la persona con discapacidad, factor que fue determinante para la asimilacion por parte de esta
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poblacién frente a los nuevos protocolos de bioseguridad, por otra parte los datos permitieron
identificar que tan solo el 30% de los hogares recibio apoyo por parte de familiares para la
continuacion de los procesos de los usuarios de la U. A. 1., siendo quizés el factor diferencial que
determind las dificultades en la adaptacion de la poblacion local. (Navas et al, 2020)

Por otra parte, hay que reconocer las diferencias existentes entre Colombia y Espafia frente
a la concepcion de la discapacidad cognitiva, pues en el &ambito local existe una tendencia hacia la
infantilizacion de esta poblacion, que tiende a desconocer a las personas como sujetos con la
capacidad de asumir sus derechos y deberes (Ruiz, 2016). En contraste con Espafia, donde durante
afios se han llevado a cabo esfuerzos para la reivindicacién de las personas con discapacidad, de
modo que la sociedad pueda deconstruir esta infantilizacion, orientdndose hacia una concepcion
mas autonoma e independiente de esta poblacion, donde a través de procesos de apoyo familiares
e institucionales puedan desarrollarse en todos los ambitos de su vida, destacando su dignidad y
participacion igualitaria. (Vived et al, 2013)

En estos procesos de reestructuracion de las rutinas de las personas con discapacidad
cognitiva se percibié mayoritariamente un aumento en la labor de los cuidadores, evidenciando la
necesidad de recibir apoyo por parte de personal profesional de la U.A.l y seres queridos, empero,
el requerir ayuda por parte de terceros no garantizé que la misma llegara a la totalidad de los
hogares, pues dos de cada 10 familias manifestaron no haber recibido ningln tipo de apoyo, en
este sentido, de acuerdo a las consideraciones de Delgado et al (2020), al no contar con apoyo
familiar y comunitario, las funciones de asistencia y cuidado no son brindadas de manera 6ptima,
afectando la estabilidad y unidad en el hogar ante situaciones de estrés y crisis. Si se considera la
situacion anterior a la luz de la teoria de Olson sobre la clasificacion de la funcionalidad familiar,

los hogares de la muestra podrian ubicarse en el tipo de familia cadtica, pues no existen
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responsabilidades ni limites en su interior, y en el tipo disgregada pues los miembros se presentan
como individualistas y con poca intimidad, dejandole toda responsabilidad familiar a quien asume
el rol de cuidador (Flores, 2020).

Por otra parte es importante mencionar que aunque desde el Gobierno Nacional se destinan
ayudas sociales y economicas para las poblaciones mas vulnerables en época de cuarentena, como
el Ingreso Solidario, alivio en factura de energia y gas a estrato 1 y 2, y el programa “Colombia
Estd Contigo: Un Millon de Familias”, estas son limitadas y existe la posibilidad de que se
focalicen en los estratos socioeconomicos mas bajos, lo que podria explicarse con los datos
obtenidos en la presente investigacion, donde mas de la mitad de los hogares pertenece al estrato
3, quienes no siempre cumplen con los requisitos requeridos para acceder a esos beneficios.

El enfrentar la crisis sanitaria no solamente requiri6 de apoyo externo, sino que al interior
de las familias se tuvieron que gestionar diferentes actividades que permitieran sobrellevar el
confinamiento, convirtiéndose en herramientas distractoras y estrategias de afrontamiento
psicoldgico de la crisis sanitaria. Asi pues, ver television y orar se convirtieron en las principales
alternativas para hacer frente al aislamiento, seguido de escuchar musica, usar redes sociales, hacer
ejercicio y jugar en familia.

Sin embargo, se evidencia que ante el nivel de atencién y dedicacién requerido por la
persona con discapacidad cognitiva para su desarrollo, las actividades que se utilizaron en el hogar
para sobrellevar el aislamiento fueron disefiadas para todos los integrantes de la familia, empero,
si se considera que la persona con discapacidad cognitiva tiene caracteristicas especificas como
escaso autocontrol, que en situaciones adversas pueden ocasionar conflictos, problemas

emocionales y rasgos negativos de personalidad como lo menciona Antequera et al (2008), estas



EFECTOS PSICOSOCIALES EN FAMILIAS DE USUARIOS UAI 87

actividades posiblemente no suplieron en totalidad las necesidades de la persona con discapacidad,
lo que pudo haber generado un desajuste en las dinamicas familiares.

Teniendo en cuenta que la discapacidad es abordada desde un enfoque sistémico (Vanegas
y Gil, 2007) donde los integrantes del grupo familiar se ven influenciados por fuerzas internas y
externas, la pandemia y las medidas para mitigar la propagacion del virus, afectaron
significativamente a la persona con discapacidad, lo que pudo haber generado relaciones
conflictivas y de tension al interior de cada hogar, pues no solo hubo un cambio en las rutinas
individuales sino en las dindmicas y roles del nacleo familiar, el cual llegd a experimentar un
aumento de situaciones violentas.

8.2 Efectos psicosociales en el cuidador.

Para el andlisis de esta variable se tuvieron en cuenta un conjunto de preguntas enfocadas
a responder sobre la experiencia del cuidador/a de la persona con discapacidad cognitiva durante
la cuarentena y aislamiento obligatorio. Inicialmente los datos revelaron un conjunto de
particularidades y condiciones que pertenecen principalmente a las madres de los usuarios,
exponiendo una prevalencia por parte de las mujeres, quienes mayoritariamente ocupan el rol de
cuidadoras de la persona con discapacidad tal y como lo indica Montalvo et al (2008) quien afirma
que en el entorno colombiano es frecuente que las mujeres que conforman el nucleo familiar,
asuman el rol de cuidadoras.

Este grupo de mujeres se encuentran entre los 31 a 74 afios de edad, quienes en su mayoria
cuentan con niveles de escolaridad basica primaria y basica secundaria, es decir, no accedieron a
la educacidén superior, situacion que en Colombia de acuerdo al Departamento Administrativo
Nacional de Estadistica - DANE (2020), tiene efectos a mediano y largo plazo, pues al verse

interrumpidos los procesos formativos que permiten aspirar a mejor calidad de vida, se pueden
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generar efectos negativos en las capacidades y cualificacién necesaria para lograr empleos con
mejores ingresos.

El rol de cuidador es asumido en su mayoria por madres cabeza de hogar, quienes ademas
de cuidar a sus hijos con discapacidad cognitiva se encargan de costear los recursos necesarios
para suplir las necesidades basicas en la familia, responsabilidad que se aliviana o agudiza
dependiendo del namero de integrantes en el hogar que, como se evidencio en la investigacion,
varia entre dos y ocho integrantes. Esta situacion representa una alta carga fisica y emocional tal
como lo afirma Flores et al (2012), pues la necesidad de trabajar para brindar a su familia una
estabilidad econdmica, disminuye el tiempo de asistencia requerida por sus hijos, sumado a la falta
de alternativas para compartir el cuidado con otros integrantes del hogar.

Asi mismo, los datos permiten sugerir que incluso en casos en los que la madre comparte
la responsabilidad econdémica con otro integrante, se pueden presentar dificultades para garantizar
la subsistencia de los demas miembros del nacleo familiar, teniendo en cuenta que el costo de vida
varia de acuerdo a la estratificacion social, tipo de vivienda en la que habitan, el contexto actual
del pais y en este sentido, la capacidad para acceder a bienes y servicios.

A las situaciones mencionadas en los parrafos anteriores se le sumaron nuevas dificultades
con la llegada del COVID-19, pues como se evidencia en los resultados de la investigacion, en las
familias existen distintos tipos de enfermedades de base, que si se relaciona con los aportes de
Aquino et al (2020), el riesgo al que estaban expuestas ante un contagio se incremento,
especialmente en las personas con discapacidad y sus cuidadores que en su mayoria estan en edad
avanzada, aumentando el riesgo de presentar formas graves de la enfermedad, y a su vez intensifica
la sintomatologia de enfermedades mentales y fisicas preexistentes o incluso la muerte (Jurado et

al, 2020).
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En los datos obtenidos, se encontr6 que en la mitad de las familias hubo personas
contagiadas de COVID-19, siendo las madres el porcentaje mas alto de contagio, lo que evidencia
una mayor exposicion al virus, pues las actividades que desempefian para el cumplimiento de sus
responsabilidades implican el contacto con el exterior. En este sentido, aumentaron las
posibilidades de propagar el virus a los demas integrantes de la familia, situacion que llevo a
incrementar los cuidados debido al miedo que experimentaron al pensar que algo grave podria
suceder, en términos de salud fisica y mental, asistencia y cuidado familiar.

En cuanto a las actividades desarrolladas en el entorno exterior, la pandemia afectd
diferentes ambitos de la vida cotidiana, pues limitd las actividades al aire libre de recreacion y
ocio, las relaciones interpersonales y alterd las condiciones laborales como se evidencia en los
datos, ya que hubo un transito de esta a la virtualidad y en algunos casos, se redujo la jornada
laboral, situacion que planteada por Bonet et al (2020) pudo haber significado una importante
pérdida econdmica en los hogares, producto de las restricciones decretadas por el Gobierno, si se
considera que Santander hace parte de los departamentos mas vulnerables a estas medidas.

En el &mbito educativo y terapéutico fue necesaria una adaptacion que permitiera a los
cuidadores de los usuarios del programa U. A. I. un transito hacia el uso de Tecnologias de la
Informacion y las Comunicaciones-TIC’s, asighando a las cuidadoras funciones de ensefianza para
el desarrollo de los procesos terapéuticos, lo que pudo representar una dificultad para las madres,
pues como lo afirma la CEPAL (2020) orientar estas actividades implican poseer un conjunto de
conocimientos y habilidades didacticas con las que probablemente no contaban, llevandolas a
requerir un apoyo que como se menciono6 en el apartado anterior, no recibieron en la totalidad de

los hogares.



EFECTOS PSICOSOCIALES EN FAMILIAS DE USUARIOS UAI 90

La informacion obtenida permite reafirmar los aportes de Cafarejo (2021), pues como se
puede evidenciar, el género femenino, la reduccion en la jornada laboral, los bajos indices de
escolaridad, el aumento en el cuidado y la falta de apoyo, se convierten durante la pandemia en
factores de riesgo que pueden explicar lo referido por las cuidadoras frente a su estado emocional
y fisico, y su percepcion de la carga de cuidado la cual les impide continuar con el desarrollo de
su vida personal afectando su bienestar. (DANE, 2020)

Es a partir de esta percepcion que Cafarejo (2021) define la sobrecarga del cuidador,
compuesta por un conjunto de problemas socioecondémicos, fisicos y mentales, los cuales afectan
sus relaciones personales, su equilibrio emocional y sus actividades de ocio, tal como se evidencia
en los datos obtenidos. (Anrrango, 2018)

De acuerdo con Flores et al (2012) la mayoria de cuidadores que principalmente son
mujeres-madres, como es el caso de la investigacion, que asumen el cuidado de manera informal
y voluntario, estdn sujetas a presiones culturales, economicas y politicas, que las lleva a
experimentar emociones como frustracion, agotamiento, ansiedad, tristeza y/o dolor; sobre todo si
es la proveedora principal del hogar, en cuyo caso los recursos son limitados, o si su nicleo familiar
y red de apoyo es pequefio y no hay opciones para compartir el cuidado, situacion evidenciada en
la informacion obtenida.

Respecto a lo anterior Cafiizares y Ruiz (2017) plantean un conjunto de factores de riesgo
que pueden ocasionar el sindrome del cuidador, entre los cuales se encuentran los habitos de aseo
personal, cambios en la conducta de la persona con discapacidad y escaso o nulo control sobre
situaciones adversas, aspectos que fueron hallados en el presente estudio, pues se evidencia que
los nuevos protocolos de bioseguridad representaron para la mitad de los cuidadores un reto en los

procesos de adaptacion de su familiar con discapacidad, ademas de los cambios en su
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comportamiento y el nulo control sobre las medidas ordenadas para mitigar la emergencia
sanitaria.

Otros factores de riesgo mencionados por la autora como el género, la edad avanzada, las
comorbilidades del cuidador y la falta de apoyo se reafirman con los datos suministrados por la
muestra, que como ya se menciono, esta conformada en su mayoria por mujeres-madres entre los
31y 74 afios de edad con distintas enfermedades y, que, en algunos casos, no recibieron ningin
tipo de apoyo durante el aislamiento obligatorio.

Una vez desarrollado el sindrome del cuidador, Cafiarejo (2021) y Cafiizares y Ruiz (2017)
coinciden en que la persona que lo padece empieza a experimentar una serie de sentimientos
negativos como irritabilidad, pérdida de interés, aburrimiento, desmotivacion, incertidumbre,
pérdida de energia, llanto, culpabilidad y tristeza, sensaciones experimentadas por gran parte de
los participantes de esta investigacion y evidenciadas en la Figura 28.

Vale la pena destacar los aportes de Flores et al (2012) quienes mencionan que producto
de estas exigencias se puede generar un estado de agobio en el cuidador, compuesto por la mayoria
de las sensaciones expuestas anteriormente las cuales a su vez pueden desencadenar trastornos de
ansiedad y depresion, coincidiendo con la hipotesis explicativa de Zambrano y Ceballos (2007),
para los cuales el sindrome del cuidador presenta una sintomatologia similar a la de estos
trastornos, identificada en el Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos mentales - DSM-
V.

8.3 Alteracion en la dindmica familiar.

Para la tercera variable enfocada en identificar los efectos de la pandemia al interior del

hogar, se tuvieron en cuenta preguntas que permitieran reconocer su composicion, asi como las

afectaciones de los cambios en sus rutinas y en sus dindmicas familiares.
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Como se pudo evidenciar en la descripcion de los datos obtenidos, las familias de los
usuarios de la U.A.l. estan compuestas en un intervalo de dos a nueve integrantes, donde
mayoritariamente es la madre de la persona con discapacidad quien asume el rol de cuidadora
principal, ademas de proveer los recursos economicos a su familia de manera individual o en
compaiiia de otro familiar.

La estructura de estos hogares estd condicionada por dindmicas familiares, que se
establecen desde el momento de la llegada de la persona con discapacidad y que se van
modificando a medida que esta crece y sus necesidades cambian de acuerdo al ciclo vital, en este
escenario los integrantes del nucleo asumen roles alrededor de esas necesidades con nuevos
habitos, tareas y estilos de vida. (Granada y Parra, 2017)

Estas dinamicas familiares se ven alteradas con la llegada de situaciones imprevistas
vivenciadas por uno o varios miembros del hogar, pues como lo plantea Gargiulo (2006), como se
citd en Rea et al (2014), la familia como unidad interdependiente e interactiva, es a la vez un
sistema en el que, al afectarse un miembro de este, termina perjudicando a los demas integrantes.
Este tipo de situaciones se presentaron a partir de la llegada del COVID- 19 durante el periodo de
confinamiento, pues fue un hecho inesperado que, de la mano de las medidas tomadas para su
mitigacion, alteré cada uno de los ambitos individuales y sociales de los integrantes de familias,
tal y como se pudo evidenciar en apartados anteriores.

Al entender la familia como sistema (Bronfenbrenner, 1987), los efectos originados por los
cambios de rutinas descritos en las variables analizadas previamente, demuestran que hubo un
aumento en las sensaciones de incertidumbre, nervios, irritabilidad, miedo y temblores, sumado a
una disminucién de la relajacion. Estos hallazgos, segun el Manual Diagndstico y Estadistico de

los Trastornos Mentales DSM-V, indican que en los nucleos familiares de las personas con
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discapacidad cognitiva se presentaron sintomas de ansiedad durante la pandemia. Asi mismo, se
generaron en algunos integrantes algunos sintomas de depresion expuestos en el DSM-V. Entre
estos se encuentran los sentimientos de tristeza y culpabilidad, al mismo tiempo que una
disminucion en sentimientos de felicidad, acompafiado de sensaciones como la soledad, vacio,
pérdida de interés y de energia, deseo de morir y episodios de Ilanto e insomnio.

Frente a este panorama en el que convergen sensaciones, sentimientos y conductas que
dificultan la sana convivencia y el desarrollo de la vida cotidiana en una nueva realidad, se puede
entender que el hecho de implementar distintas actividades en el hogar para sobrellevar el
aislamiento obligatorio no significo que las relaciones familiares no se tensionaran, pues los
participantes manifestaron en cuanto a la dinamica del ndcleo, una afectacion en las relaciones
internas con la presencia de situaciones conflictivas en donde se evidencidé un aumento de los
reganos, las agresiones verbales y la persistencia de las discusiones familiares, el cual representa
una alteracion de las relaciones y del ambiente en el hogar, y, por tanto una carga psicosocial para
los integrantes del nucleo.

Ante el surgimiento de estos conflictos, las principales estrategias de afrontamiento y
solucion implementadas por las familias fueron, el refugio en la oracién, el dialogo en familia, el
establecimiento de normas y las expresiones afectivas, con aparentes resultados positivos frente a
las discusiones familiares y logrando una disminucion significativa, en contraste a los regafios, los
cuales persisten en un porcentaje similar.

Sin embargo, se evidencia un porcentaje de familias que, si bien manifestaron dar solucién
a las situaciones conflictivas, también refirieron la persistencia de las mismas problematicas en la
actualidad, situacion que bien podria explicarse con los procesos vinculados al desarrollo de la

violencia mencionados por Mayor y Salazar (2019), en donde la normalizacion de actitudes
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violentas, lleva a la invisibilizacion convirtiéndola en algo habitual y natural en la historia del ser
humano. De esta manera se genera una tolerancia social en torno a la violencia, la cual es
transmitida a través de creencias, discursos y mitos, mediante los cuales se busca justificar de
forma no racional las practicas violentas, minimizando su gravedad y consolidandose en el interior
de las familias.

Por otro lado, en el proceso investigativo existe un porcentaje minimo de participantes que
no respondieron si en la actualidad persisten los conflictos familiares, cuestion que puede
comprenderse desde los aportes de Gutiérrez (1988) quien realiza una reflexion sobre las
restricciones aplicadas a las mujeres santandereanas, que representan la mayoria de la muestra,
poblacién que ha sido limitada en el ambito de lo social con el fin de transmitir y mantener el status
familiar o bien, desde los efectos psicologicos que mencionan Mayor y Salazar (2019) en donde
los miembros del ndcleo familiar niegan la situacion problema.

El planteamiento de estos autores concuerda con los resultados obtenidos en la
investigacion pues en los efectos psicoldgicos a corto plazo se encontraron sensaciones de soledad,
miedo, tristeza, sentimientos de culpa y depresion, a mediano plazo sensaciones de insomnio y
Ilanto, que, si no son atendidos y gestionados de manera adecuada, pueden ocasionar a largo plazo,
estrés, trastornos emocionales, trastornos del suefio, trastornos por somatizacion, ansiedad
reproduccion de la violencia (Cafiizares y Ruiz, 2017).

Por ultimo, cabe destacar que las afectaciones que trajo consigo la pandemia en el periodo
de cuarentena a nivel personal, pudieron generar situaciones complejas y conflictivas entre los
integrantes del grupo, asi como la aparicion de sintomatologias estrechamente relacionadas con
trastornos como la depresion y la ansiedad, impactando de manera negativa sobre el nucleo

familiar.
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De acuerdo a lo expuesto anteriormente en cada una de las variables de analisis se pudo
evidenciar que el confinamiento género un conjunto de repercusiones a nivel psicosocial en las
familias de las personas con discapacidad cognitiva adscritas a la U.A.l,, efectos que se
identificaron principalmente en los usuarios del programa, los cuidadores y las dinamicas
familiares.

Con respecto a las personas con discapacidad, se encontro que la afectacion en los ambitos
como la educacion, relaciones sociales, acceso a bienes, servicios terapéuticos y habitos de aseo,
alimentacion y de suefio, generaron consecuencias negativas en la salud psicoemocional del
usuario y su salud fisica como lo afirman Navas et al (2020). Asi pues, la interrupcion de rutinas
y el deterioro en la forma de relacionarse con normalidad gener6 un malestar emocional y el
retroceso en procesos de autonomia e independencia, reflejados en comportamientos disruptivos.

Estos efectos en la persona con discapacidad sumado a la adaptacion de nuevas rutinas y
el incremento de cuidados para evitar el contagio del virus, repercutieron en el cuidador, para quien
aumento su labor generando una sobrecarga fisica y emocional. Teniendo en cuenta que antes de
la pandemia quien asume el rol del cuidador se enfrentaba a un conjunto de factores de riesgo del
Sindrome de Burnout, con la llegada del virus y las medidas para evitar la propagacion,
aumentaron las dificultades para el desarrollo personal de las cuidadoras quienes a su vez
experimentaron sintomas de ansiedad y depresion.

Las alteraciones individuales experimentadas por los integrantes del hogar ocasionaron
situaciones de tension en las dindmicas familiares, las cuales generaron relaciones conflictivas y
episodios de violencia en algunos casos, afectando significativamente el ambiente familiar, en el
cual los regafios, las agresiones verbales y fisicas aumentaron. Esta situacion represent6 una carga

psicosocial para los integrantes del hogar, efectos que, si no se gestionan de manera adecuada,
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como lo sugieren Flores et al (2012), pueden generar a largo plazo trastornos emocionales y

reproduccion de la violencia.
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9. Conclusiones

En conclusion, se pudo evidenciar que el confinamiento trajo consigo una alteracion de las
rutinas y dindmicas personales y familiares de los hogares de las personas con discapacidad
cognitiva adscritas al Programa U.A.1., situaciones que a su vez generaron efectos que alteraron la
conducta de los usuarios, quienes presentaron retrocesos en los procesos de socializacion,
autonomia e independencia, propiciando afectaciones en la salud psicosocial de la mitad de las
personas con discapacidad, que segun los participantes, empeord y genero estrés y alteraciones de
la conducta durante el transito hacia nuevas formas de convivencia.

Frente a las consecuencias que el malestar emocional tiene en las personas con
discapacidad, se encontrd que no solo altera el comportamiento sino los habitos alimenticios, suefio
y aseo, lo que pudo haber influido al mismo tiempo en su salud fisica.

Ademas de esto, se presentd un deterioro en las formas de relacionarse producto de un
escaso interés para interactuar a través de medios virtuales -entendiendo el cambio abrupto en sus
dindmicas y sus tiempos de adaptacion-, y/o las brechas digitales existentes en el territorio nacional
en términos de barreras como el desconocimiento de plataformas y habilidades para su uso, y el
acceso limitado a tecnologias o dificultades por conectividad ya que una quinta parte de la
poblacién objeto de investigacidn no tiene acceso a ningln tipo de conexion.

Las afectaciones de la persona con discapacidad repercutieron en el bienestar del cuidador,
pues como se pudo evidenciar aumentd su labor y necesitd apoyo por parte de terceros; sin
embargo, esta necesidad emergente no fue suplida en todos los hogares, impidiendo el desarrollo
optimo de las funciones de asistencia y cuidado, situacién que afecto la estabilidad y unidad en el

hogar ante situaciones de estrés y crisis.
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En relacion a lo anterior, el presente estudio permitio reconocer que durante la pandemia
emergieron emociones negativas, que, sumado a la edad avanzada, género, comorbilidad del
cuidador y falta de apoyo, pudieron ocasionar el desarrollo del sindrome del cuidador, con la
presencia de sentimientos como irritabilidad, pérdida de interés, aburrimiento, desmotivacion,
incertidumbre, pérdida de energia, llanto, culpabilidad y tristeza, sensaciones experimentadas por
gran parte de los participantes de esta investigacion.

Teniendo en cuenta que la discapacidad es abordada desde un enfoque sistémico donde los
integrantes del grupo familiar se ven influenciados por fuerzas internas y externas, la pandemia y
las medidas para mitigar afectaron significativamente a la persona con discapacidad, lo que pudo
haber generado relaciones conflictivas y de tension al interior de cada hogar, pues no solo hubo un
cambio en las rutinas individuales sino en las dinamicas y roles del nicleo familiar.

Frente a este panorama en el que convergen sensaciones, sentimientos y conductas que
dificultan la sana convivencia y el desarrollo de la vida cotidiana en una nueva realidad, se puede
entender que las relaciones familiares se vieran perjudicadas al interior del hogar, con la presencia
de situaciones conflictivas que alteraron las dindmicas, y, por tanto, representaron una carga
psicosocial para los integrantes del ndcleo.

Finalmente, se pudo evidenciar que las dindmicas familiares de las personas con
discapacidad adscritas al Programa U.A.l., se vieron alteradas ante los cambios personales y
familiares de las rutinas, ocasionando afectaciones y situaciones complejas a nivel psicosocial
como el surgimiento de sensaciones relacionadas con trastornos como la depresion y la ansiedad,
y el deterioro en las relaciones sociales, las cuales tienen un impacto directo sobre el sistema

familiar generando conflictos entre los integrantes del hogar.
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10. Recomendaciones

A partir de los resultados obtenidos en la investigacion se sugiere profundizar en algunos
aspectos por su connotacion en la importancia en materia de derechos, de inclusion, autonomia e
independencia, asi como desde las politicas publicas, los cuales no fueron abordados en la misma
por exceder los objetivos planteados inicialmente; empero, son tematicas sobre las cuales emergid
informacién adicional y posiblemente permitirdn formular estrategias de intervencion para
contrarrestar los efectos psicosociales ocasionados por el COVID -19.

Desde la escuela para padres gque se hace desde el programa UAI, se recomienda trabajar
en las tematicas el concepto de discapacidad desde un modelo social como eje transversal, de
manera que este evolucione hacia un verdadero reconocimiento de los derechos de las personas
con discapacidad cognitiva. Asi mismo, se considera necesario abordar la correcta gestion de las
emociones y situaciones de estrés, de modo que se promuevan relaciones sanas y armoniosas
dentro de las dindmicas familiares.

Considerando los efectos psicosociales que generd el aislamiento preventivo, se
recomienda implementar acciones desde las distintas areas profesionales con el objetivo de brindar
herramientas que permitan afrontar futuras situaciones que modifiquen las rutinas de los usuarios
U.A.L., este accionar se orientara de acuerdo a las necesidades de la persona con discapacidad y la
de los demas integrantes de su familia, de modo que se promueva la continuidad de procesos
terapéuticos, educativos, laborales y personales, que como se menciond a lo largo de la

investigacion, juegan un rol fundamental en el desarrollo individual y familiar de esta poblacién.
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Apéndice B. Consentimiento informado

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo de la investigacién: Efectos psicosociales en las familias de personas en
condicién de discapacidad cognitiva adscritas al programa de Unidad de Atencién Integral
U.A.L del Municipio de San Gil, en el marco de la pandemia generada por el COVID-19

Identificacidn del estudio.

Investigadores: Nicolds Andrés Contreras Espinosa, Maria Fernanda Gonzédlez Sudrez
Director de la investigacion: Carlos José Ramon Florez.

Institucién: Universidad Industrial de Santander, Facultad de Ciencias Humanas,
Escuela de Trabajo Social,

Direccidn: Cl. 9 Cr 27, Bucaramanga Teléfono 6344000,
Teléfono: 6325898, Ext. 2244 2245
Descripeién del proyecto

Los estudiantes Nicolds Andrés Contreras Espinosa y Marfa Fernanda Gonzalez Sudrez,
de décimo semestre de la Universidad Industrial de Santander, se encuentran realizando
una investigacién como modalidad de trabajo de grado para optar por el titulo de
Trabajadores Sociales bajo 1a direccién del magister Carlos José Ramén Flérez. Esta
investigacién ticne como objetivo determinar los efectos psicosociales n las familias de
las personas en condicién de discapacidad cognitiva, adscritas al programa de Unidad de
Atencitn Integral U.A L del Municipio de San Gil, generados por ks adopcién de nuevas
rutinas y estilos de vida, en ¢l contexto de la pandemia del COVID-19,

Por ello, mediante este documento se pretende informar a los participantes sobre la
intencionalidad del trabajo y su participacion en el mismo.
Su participacién en el estudio.

Se me ha explicado que mi participacion cn el proyecto es de cardcter voluntario,
por lo que puedo decidir abandonarlo en el momento en que lo desee ¥ solicitar que mis

respuestas no sean incluidas en el proceso investigativo. Asi mismo, los estudiantes
manifiestan la disposicién en todo momento de precisar y/o resolver dudss en relacién
con ¢l contenido de la investigacion.

Beneficios,

Se me ha aclarado, que esta investigecidn no me gencrard ningin tipo de beneficio
econdmico, ni algin costo por decidir participar voluntariamente en el proyecto.

Confidencialidad, almacenamiento y resguardo de la informacion

Durante ¢l proceso investigativo mi identidad serd resguardada y se usignard un
cddigo para el registro y ordenamiento de los datos, por tanto la aplicacién de los
cucstionarios serd de carécter andnimo y solo los estudiantes responsables tendran
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acceso a la informacién, Es importante aclarar que toda la informacion brindada serd
usada con fines académicos y de socializacion al programa UA. I,

Acceso a los resultados de In investigacion

Se me ha informado que como participante podré solicitar a los estudiantes
responsables y/o al director, cualquier informacion referente al procesamiento y andlisis
de los. datos en ¢l momento en que lo desee. Igualmente podré acceder a los resultados
de la investigacion a través de la socializacion del material informativo entregado al
programa U.A.L

He leido el consentimiento y he oido las explicaciones orales de los investigadores. Mis
preguntas concemientes al estudio han sido respondidas satisfactoriamente.

Como prucba de consentimiento voluntario para participar en este estudio, firmo a
continuacion,

San Gil, a de de 2022

Firma del participante

Firma de la estudiante Firma del estudiante
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Apéndice C. Cuestionario
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Efectos psicosociales en las familias de personas en condicion de
. dizeapacidad cognitiva adseritas al programa de Unidad de
Hurr 4 1on Integral TU.AL del Municipio de San Gil, en el marco de
1a pandemia generada por el COVID-19.
El sigmente cuestionario esti conformado por 43 preguntas que serin respondidas por usted de manera libre, mareando una ¥ en 1a respuesta que deseriba mejor su realidad Recuerde que no hay
respuestas correctas o incorrectas, cualquier opeion escomda por usted es valida v valiosa en la imestizacion.
Dhatos sociodemograficos
Edad: Sexo Grado de escolaridad
1 - 3 1. Primaria incompleta: 2. Primaria completa:
- 1. Masculino: _ 2. Femenino: 3. Secumdaria incompleta: 4. Secumdaria completa: 5. Técnico:
6. Tecnologo: 7. Profesicnal:
f - - sCuantas personas conforman su En su hogar ;Cusdntas personas presentan algin tipo
q Parentesco con ellos usnaries de la UAL - hogar inclnids usted? A de diseapacidad?
Qué tipe de dizeapacidad? Cudntos de estos ;Quién ze encarga principalmente del
“ e cuidado de la persona o perzonas en
L . . son beneficiarios dicicn de di idad?
7 1. Dhscapacidad fisica: 2. Sordoceguera: 3. Discapacidad wvisual: _ 3 del programa a la g condicion seapacidad.
4. Dhscapacidad auditiva: _ 5. Discapacidad cognitiva: 6. Discapacidad nmiltiple: '
7. Dhiscapacidad psicosocial {mental): 5. Mo aplica:
sCnantas personas trabajan De quien(es) depende Estrato social de la vivienda en la que habita
o en su hogar? o economicamente su hogar? 5 1. Sin estrate: 2. Estrato 1: 3. Estrato 2:
4. Estrato 3: 5. Estiato 4 6. Estrato 5:
7. Estrato &:
) .. N . L o +En enal EPS ze
Tipo de vivienda en la que habita oA gué régimen de salud pertenece” encuentra afiliado (a)°
13 . ] 14 15
1. Propia: 2. Farmhiar: 1. Régimen contributivo:
3. Amendo: 4. Otro ;Cual™ 2. Régimen subsidiado:
Experiencia y adaptacion al COVID-19
P . . o i Cuiles de las sizuientes enfermedades zon padecidas por usted o alzun
oQuién en su familia padece de alguna(z) enfermedad? integrante de <u hogar?
16 o N 17 |1. Duzbetes: 2. Enfermedad Respiratona:
1. Madre: 2 Padre: _ 3. Hyo{z): __ 4 Abuelo/a: 5 Hermano/a:
3. Hipertensidn: 4. Enfermedad Cardiovascular:
6. Usted: 7. Parejalcomymge: 8 Otro jChuen™: 9. Minguno: 5. Innmnodepresion: 6. Otras jCualesT:
;Alguna perzona de zu hogar se contagic de COVID -197 2Quién en su bogar s contagis de COVID -197
18 19 . L, L -
1. Madre: 2. Padre: 3. Hyola: 4. Pareja/commze: 5. Abuelo/a:
1. 5i: 1. Mo
6. Hermano/a: 7. Usted: 8. Otro ;ChoenT: 9. Mmgme: ___
zDentro de su circuls fm:]mrll;: muerts alzguisn por COVID Quién en su familia se ha muerte por COVID -197
20 21 . . _— A ) - ]
1. Madre: 2. Padre: 3. Hijo'a: 4. Pargja/commgs: 5. Abuelo/a:
1. 5&: 1N
b— o — &. Hermano/a: 7. Otro ;ChuenT: 8. Mimzne:
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Cambio: en las rutinas del nucleo familiar de las personas en condicién de diseapacidad durante la pandemia
A partir del inicio de la pandemia jconsidera que hubo un Qué tanto considera que se vieron afectadas las actividades familiare: diarias durante la pandemia?
n cambio significative en las actividades familiares diarias? 23
1. Mo cambio: 2. Un poce: 3. Moderadamente:
1. 5i: 2 Nao: -
- - 4. Bastante: 3. Mucho:
Dwurante la pandemis, ;qué tanto se vieron afectadas las siguiente: actividade: desarrolladas por su familia foera de casa?
Actividad 1. No cambio 2. Un poco 3, Moderadamente 4. Bastante 5. Mucho
a. Educacion
24 b, Trabajo
e Atencion en salnd
d.  Acceso a hienes v servicios
|e. Relaciones sociales
oCuiles de las siguientes situaciones se presentaron en su familia a raiz de la pandemia generada por el COVID-197
1. Reduccion de la jornada labaral: 2. Intenrupeion total de actvidades: 3. Interrupeion de achnadades recreatrvas o de ocio al aire hibre:
25 |4 Cambios en habitos del suefio; _ 5. Cambuos en habitos de aseo: &, Aumenio en la demanda de cwdado de la persona en condicion de discapacidad:
7. Cambios en habitos alimenticios: 8. Actividades virtuales: 9. Interscciones sociales imcaments por medios wirtuzlas: 10. Otroz
jeualesT: 11. Ninguno:
De acuerdo a la respuesta anterior jqué nclrl\.':dart:les deszarrollaron en su familia Del sizuiente listado, indique los dispositivos que hay en su hozar
de manera virtual’
2% 1. Atencidn en salud: 2. Procesos terapéutices o de apoyo: 37 1. Computador de mesa: 2. Teléfono celular:
3. Trabajo en casa: 4. Espacios recreativos o de ocio: 3. Computader portatil: 4. Teléfone fijo:
5. Educacion varual: 6. Mo aplica: 5. Tablet: 6. Ningumo:
Qué tipo de conexion a internet tiene en su hogar? Cuales de laz signientes actividade: desarrollaron en su familia para sobrellevar la cuarentena?
1. Rezar/Orar: 2. Eseuchar nmisica: 3. Usar redes sociales como Faceboaok:
28 |1 Wafi- 2. Paguete de datos: ___ 20 R - _ . .
4. Ver television: 5. Cursos virtuales: &, Juegos en famulia:
3 oo de i i 7. Hacer ejercicy 8. Leer % Conocer sobre el vums:
- Ambos tipos de conexion: __ 4. Ninguno: __ 10. Otwos ;Cuales?: 11. Minguna:
+Conzidera que el cuidads que necesita su familiar en +Con qué frecuencia recibis apoys para dar continnidad a laz actividade: diarias de la persona en
condicion de discapacidad o durante Ia demia? condicion de dizeapacidad y su familia durante la pandemia”
30 |1 En absoluto: 2 Un poco: 3111 Mie delo habirual: 2. Tsual que lo babituzl:
3. Moderadamenta: 4. Bastante: 3 Menos de Io habitual AN hid
5 M . . Menos bitual: . Mo recibio apoye:
= oDe parte de quién recibié este apove?
- 1. Famuliares: 2 Awngos: 3. Profesionales: 4 Gobemacion/Alcaldia: 5. Otros jQhuenes”: 6. No aphca:
Efectos originados por los cambios de las rufinas en las personas en condicion de discapacidad durante la pandemia
+QJue tante afectaron a su familiar en condicion de discapacidad cognitiva las nuevas actividades que exizio la pandemia por COVID-197
Actividades 1. En absolutoe 2. Un poco 3. Moderadamente 4. Bastante 5. Mucho
2. Lavado constante de manos
b, Uso de tapabocas
33 |- Evitar contacto fizsico
d. Interrupcidn de procesos
terapeuticos
e, Adzlamiento
f. Evitar llevarze Ia: manosala
cara
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+Como fue la adopeion y aprendizaje de nuevos protocolos de
hioseguridad en su familiar en condicion de discapacidad?

QJue aspectos considera que se vieron afectados por estos cambios de rutinas en su famibiar en

condicion de discapacidad?

34 33

1. Se adaptd con facilidad: _ 2 Le costd adaptarsa: 1. Salud fisica: 2. Comportamientos o conductas: 3. Estado emocional:

3. Mo ha logrado adapatarse: 4. Aprendizaje ¥ desarollo: 5. Interacciones ¥ relaciones sociales: &, Minguno: __

;Durante la pandemia gue tanto se alteraron los siguientes habitos desarrollados por su familiar en condicion de discapacidad?
1. No cambié 1. Un poco 3. Moderadamente 4. Bastante £ Mucho

36 |a. Habitos de sueiio

b, Habite: alimenticios

c. Habitos de azeo

Dezde que empezo la pandemia, diria que el estado de animoe de la persona en Eluso de medicamentos antidepresives fue necesario para que su familiar en
condicion de discapacidad... condicicn de discapacidad sobrellevara de mejor manera la cuarentena y

=0 1. Hz empecrade: 2. Se mantiene izual: 38 aizlamiento?

3. Ha mejorade: LSk 2 No:

Efectos originadeos por los cambios de las rutinas en el nucleo familiar de las perzonas en condicidn de diseapacidad durante la pandemia

o Con gué frecuencia durante la pandemia ze experimentaron en su familia algunais) de las siguientes zenzaciones?
1. Mas de lo habitual 1. Igual gue lo habitual 3. Menos de lo habimal
a. Felicidad
b.  Soledad
¢, Abedo
d.  Trritahilidad
e Belajacion
f. Trizteza
|z Aburrimiento
h.  Nervos
i. Perdida del interéz
39 i, Vacie
k. Incertidumbre
1 Llanta
m.  Insomnio
n. Culpahilidad
o.  Dezes de morir
p.  Escalofries
g Adormecimiento en laz manos y pies
r.  Temblores
5. Cambios en la respiracion
t.  Aumento en las palpitaciones
u.  Perdida de energia
v. Dizminucion del apetite
Durante la pandemia jse vieron afectadas laz relaciones familiares en su hogar?
S I 3 Moderadamente:
3. Un poce: 4 Bastanter
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Durante la pandemia en su hogar jcon qué frecuencia se ha presentado alzuna de las siguientes situaciones?

1. Mas de lo habitual

2. Izual que lo habitual 3, Menos de lo habitual

a. Regafios constantes

b. Discuciones familiares

e Agresiones verbales (tonos de voz alto, uso

1 de groserias, gestos amenazantes)
d.  Agresiones fizicas
e, Actitudes de desinteres por parte de
algun miembro del nucleo familiar a situaciones
cotidianas
f. Ninguna de las anteriores
. ! . . Cuales de ezas situaciones se mantienen o persisten
oDhe qué manera dieron selucion a esos conflictosT “ N o perss
actualmente’
1. Conversando/Dialogando en familia 1. Regafios constantes
1. Estableciendo normas 1. Discuciones familiares
3. Agresiones Verbales (tonos de
3. Muesiras de afecto voz alto, uso de groserias, gestos
Amenarantes)
42 4. Refugio en la oracion 43 4. Agresiones Fisicas

5. Ayuda profesional

£, Actitudes de desinteres por parte
de alzgun miembro del nucleo
familiar a sitmaciones cotidianas

6. No se ha dado solucion

Dtros ;CualesT :

6. Oires ;Cuales? :

8. No aplica

-

No aplica

Usted ha finalizado el cuestionano. Muchas gracias por su participacion.



