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Resumen

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) presenta desafios Unicos para las familias, especialmente
durante la pandemia de COVID-19, que ha exacerbado las dificultades asociadas con este trastorno.
El estudio se centra en una madre que enfrenta el doble desafio de cuidar a un hijo con TEA y hemofilia
mientras trabaja como docente. A través de la metodologia cualitativa y las practicas narrativas, se
exploran las experiencias de la madre durante la pandemia. La madre se enfrenta a un dilema entre
su empleoy el cuidado de su hijo, adaptandose a la educacién en linea y enfrentando dificultades para
acceder a servicios médicos. La adaptacién de su hijo a la pandemia involucra ansiedad y
autolesiones, pero la madre implementa estrategias efectivas para ayudarlo a comprender la
situacion. La educacion en linea presenta desafios adicionales, especialmente en la seleccion de
tareas y la comunicacién con los maestros. Sin embargo, la madre destaca la importancia de la
lectoescritura y el progreso individual de su hijo. La pandemia también afecta la atencién médica para
el hijo con hemofilia, creando tensiones adicionales para la madre. Experimenta ansiedad y presion
para cumplir con las expectativas laborales y de cuidado, reconociendo la necesidad de ajustar sus
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propias expectativas y practicar el autocuidado. A través de las practicas narrativas, la madre
encuentra formas de reinterpretar su experiencia y verla desde una perspectiva mas positiva y
empoderadora. Reconoce su propia agencia personal al adaptarse creativamente a las circunstancias
y promover el desarrollo de su hijo durante la pandemia.

Palabras clave: trastorno del espectro autista, practicas narrativas, experiencia de vida y
covid19

Abstract

Autism Spectrum Disorder (ASD) presents unique challenges for families, especially during the COVID-
19 pandemic, which has exacerbated the difficulties associated with this disorder. The study focuses
on a mother who faces the double challenge of caring for a son with ASD and hemophilia while working
as a teacher. Through qualitative methodology and narrative practices, the mother's experiences
during the pandemic are explored. The mother faces a dilemma between her employment and caring
for her child, adapting to online education and facing difficulties in accessing medical services. Her
son's adaptation to the pandemic involves anxiety and self-harm, but the mother implements effective
strategies to help him understand the situation. Online education presents additional challenges,
especially in selecting assignments and communicating with teachers. However, the mother highlights
the importance of reading and writing and her son's individual progress. The pandemic also affects
medical care for the child with hemophilia, creating additional stresses for the mother. You experience
anxiety and pressure to meet work and care expectations, recognizing the need to adjust your own
expectations and practice self-care. Through narrative practices, the mother finds ways to reinterpret
her experience and see it from a more positive and empowering perspective. You recognize your own
personal agency in creatively adapting to circumstances and promoting your child's development
during the pandemic.

Keywords: autism spectrum disorder, narrative practices, life experience and Covid19
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INTRODUCCION

En la actualidad el Manual Diagndstico y estadistico de Trastornos Psiquiatricos (DSM-V) de la
Asociacion Americana de Psiquiatria (2014) define el Trastorno del Espectro Autista (TEA) como una
afectacién del neurodesarrollo la cual inicia en la nifiez y cuya duracién sera a lo largo de la vida en la
persona que presenta esta condicion. Dicho manual establece una serie de criterios para llevar a cabo
el diagndstico de este trastorno: areas y niveles de gravedad. Dentro de las areas se encuentran: la
comunicacion social y el comportamiento restrictivo, asi como, repetitivo. Respecto a los niveles de
gravedad se encuentran los siguientes: nivel 3 “necesita ayuda muy notable”, nivel 2 “necesita ayuda
notable” y nivel 1” necesita ayuda”.

Por lo tanto, dependiendo del nivel de afectacion sera el comportamiento, interaccién, comunicaciény
aprendizaje de una persona con TEA (Méndez et al., 2020). Por su parte, Carol Ajax (CONADIS,2019;
citado en Méndez et al., 2020) estima que en México nacen cada afio alrededor de 6,200 personas con
este trastorno. Mientras que el Manual Estadistico de Nayarit del aflo 2017, menciona que en
Educacion Bésica (preescolar, primaria y secundaria) al afio 2017 se encontraban inscritos 213
alumnos, siendo la mayor prevalencia en poblacidn varonil con 213 alumnos y femenil 26 alumnas.

Motivo por el cual, llevar a cabo la crianza de un hijo con TEA representa desafios mayores ante la
pandemia de COVID-19 debido, entre otras cosas, a la incertidumbre que esta situacién ha generado
en la poblacién.

Con base en estos datos, se puede considerar que, cuando se tiene en la familia un integrante con TEA,
se agrega a los retos cotidianos de socializacion, comunicacién, aprendizaje e integracion social y
educativa, la experiencia de distanciamiento social y confinamiento debido a la pandemia por la COVID-
19 que trajo como consecuencia un desequilibrio en la estabilidad familiar y la exacerbacién de la
sintomatologia en este trastorno (Palacio-Ortiz, Londofio-Herrera, Nanclares-Mdarquez, Robledo-
Rengifo & Quintero Cadavid, 2020). En el caso del TEA, requieren una serie de actividades que forman
parte de la rutina cotidiana y al ser implementado el aislamiento social y confinamiento, generan en
esta poblaciéon ansiedad, incremento de estereotipias, debido a la que las salidas a las que
habitualmente estaban acostumbrados llevar a cabo y disfrutar, durante la pandemia debieron ser
postergadas, de ahi que, los padres de una persona con TEA suelen ser mas susceptibles al estrés
(Palacio-Ortiz, Londofo-Herrera, Nanclares-Marquez, Robledo-Rengifo & Quintero Cadavid, 2020).
Aunado a lo anterior, otro de los desafios fue la educacién virtual y el uso de las tecnologias ya que, de
acuerdo al nivel de gravedad del trastorno son las habilidades que logran desarrollar por lo que, su
educacion requiere de una atencion especial para cada uno de estos estudiantes (Mufioz, 2021).

Por su parte, en un estudio realizado por Mella-Morambuena, Lopez-Angulo, Sdez-Delgado, & Del Valle
(2020) respecto a las estrategias de afrontamiento consideradas como los factores protectores tanto
cognitivos como conductuales que son puestos en marcha para hacer frente a las demandas del
entorno, que a su vez pueden reducir la ansiedad y depresién, encontraron que las mas utilizadas fueron
el apoyo emocional y el desahogo. Mientras que Pepperell, Paynter, & Gilmore (2018) en su estudio
realizado con la finalidad de explorar las estrategias de afrontamiento en la crianza de nifios con TEA
concluyeron que las mas utilizadas por las madres son aquellas centradas en la emocién, mientras que
los padres logran una serie de estrategias de afrontamiento mas variada.

En otro estudio llevado a cabo por Braga, Lustoza, Carvalho, Martins, Seixas & Lima (2022) cuyo
objetivo fue investigar en 46 publicaciones cuales fueron las repercusiones de la pandemia de COVID-
19 para las personas con TEA y sus familiares, observaron que dentro de estas, en el caso especifico
de quienes presentan dicha condicién, encontraron que en el aspecto emocional sufrieron
modificaciones traducidas en cambios en el estado de animo, estrés agudo, ansiedad, depresion y
alteraciones en el suefio; en el comportamiento se observé una mayor irritabilidad, agresividad, falta
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de atencién, conductas autolesivas; finalmente respecto a los cambios en las actividades de la vida
cotidiana de las personas con TEA se observaron irregularidades en las actividades programadas, falta
de acceso a los servicios médicos, cierre de las instituciones educativas, disminucién de las
actividades recreativas y fisicas, asi como, escaso apoyo de una red de contencién.

Mientras que en el caso de los padres de personas con TEA sufren una sobrecarga fisica, emocional,
escaso apoyo social, incertidumbre en el aspecto laboral y financiero y por ende, baja calidad de
bienestar en sus vidas. Sin embargo, y pese a lo antes mencionado, la situacién de aislamiento social
y confinamiento, permitié a las familias mejorar la relacién con sus hijos en condicién del TEA, el
incremento del tiempo compartido facilitdé el desarrollo de nuevas habilidades respecto a su
autonomia, habilidades sociales y de comunicacion, por lo que, la disminucion del exceso de
estimulacion sensorial logré mejorar la vida de las personas con TEA.

Las Practicas Narrativas: una herramienta para explorar la agencia personal

En el caso de las practicas narrativas de Michael White y David Epston (2016) han logrado llevar a cabo
un aporte significativo en la reescritura de las vidas de las personas y sus relaciones en el contexto
donde se desarrollan. Por lo que es importante tomar en cuenta que las personas no son sujetos
pasivos respecto a las experiencias que les acontecen, sino que ponen en practica acciones que dan
cuenta de su agencia personal, es decir, aquellos recursos construidos en la colectividad a lo largo de
su vida y a través de los cuales pueden dar cuenta de lo que motiva, inspira, anhela y proyecta a futuro
la persona en cuestion.

Dentro de las practicas narrativas existen las conversaciones de andamiaje que tiene como objetivo
posibilitar la agencia personal por medio de preguntas enfocadas en un inicio a aquello que es
conocido por la persona y migrando a un territorio posible por conocer, acorde a su identidad preferida.
La cual se ve plenamente enriquecida mediante las conversaciones de reautoria cuyo objetivo es
visibilizar la agencia personal en las personas ya que ellas son expertas en sus vidas, reconocer sus
habilidades y saberes locales, que toda accion llevada a cabo por ella tiene una intencion y que dichas
intenciones pueden ser engrosadas por medio de la conversacién que movilice del paisaje de las
acciones (lo hecho) al paisaje de las intenciones (motivaciones), narrar las acciones, sus efectos y su
relacion con las intenciones. Todo forma parte de las ideas que dan cuerpo a las practicas narrativas
donde parte de lo que se pretende rescatar son las intenciones, saberes locales, de manera que se
logre migrar a territorios acorde a la identidad preferida de la persona, es decir, como se quiere ver y
vivir (Campillo, 2009, White, 2016; Fruggeri, Balestra & Venturelli, 2020). Dichas intenciones se pueden
ver reflejadas en la agencia personal, es decir, en el rescate de los saberes, recursos y habilidades
puestos en practica para hacer frente a la contingencia ocasionada en la pandemia por Covid19.

Con base en lo anterior, partiendo de dicha perspectiva, se opté por llevar a cabo la presente
investigacién con una madre de un hijo con TEA en Tepic, Nayarit; México y explorar ;Qué efectos tuvo
la experiencia de COVID19 en una madre y su hijo con TEA?

METODOLOGIA

La metodologia seleccionada para llevar a cabo este estudio ha sido desde el paradigma cualitativo,
debido a que no se pretende realizar una generalizacién de los resultados obtenidos sino una
exploraciény analisis profundo de los datos recabados (Hernandez et.al, 2014; Stake, 2013). Para llevar
a cabo dicha metodologia, se optd por un disefio de investigacion narrativo (Chase, 2015) de alcance
exploratorio y con un enfoque biografico basado en el estudio de un caso unico, donde el interés esta
enfocado en un tépico en especifico y la interaccion de la persona, contexto y los acontecimientos
inherentes a dicho topico.
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La muestra fue no probabilistica por conveniencia. Para ello se realizé la invitaciéon de manera personal,
comentando a la participante el objetivo de la investigacion, asi como, proceder a la lectura y firma de
la carta de consentimiento informado con el fin de mantener el anonimato de la identidad de la persona.
La técnica utilizada para la recoleccion de la informacién fue una entrevista semiestructurada a
profundidad con base en las practicas narrativas (Patton, 1990;White, 2016).

Respecto al perfil de la persona entrevistada (ver Tabla 1), es una mujer profesionista con nivel
académico de doctorado y docente de la asignatura de inglés, en una escuela, con 48 afios de edad,
soltera y madre de un hijo con TEA y hemofilia. Ambos viven en la ciudad de Tepic, Nayarit; México.

Tabla 1

Datos sociodemograficos de la persona entrevistada

Perfil sociodemografico

Edad 48 afios

Escolaridad Doctorado en Educacion Inclusiva
Estado civil Soltera

Ocupacioén Docente

Fuente: elaboracion propia.
RESULTADOS

Una vez recopilada la informacion se procedié a llevar a cabo la transcripcion literal de la mismay con
base en ello, realizar un listado de las categorias emergentes en la narracion de la participante. Con
este listado de categorias se seleccionaron fragmentos literales para llevar a cabo el analisis del
contenido expresado en las narraciones (Gibbs, 2013; Hernandez, Fernandez y Baptista, 2014; Flick,
2007) a través de la tabla de categorizacion temética (Ver Tabla 2).
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Tabla 2

Categorizacién de las narrativas y analisis de su contenido tematico

Categoria narrativa

Andlisis del contenido tematico

“Lo mas dificil ha sido entre tomar la decision de trabajar o quedarme al cuidado de mi hijo. Sabia que
podia atender a mi hijo en otros momentos, tenia que entregar resultados de mi trabajo, pero no al
mismo tiempo en que me los pedian. Cumplia con todos mis compromisos como docente, pero la
pandemia lo que hizo fue sefialarme que no era yo la que no podia, que tenia que entregar de acuerdo
a lo que mi hijo necesitaba”.

Dilema Trabajo-Cuidado del Hijo: La entrevistada
enfrenta el desafio de equilibrar su rol como
madre de un hijo con TEA y hemofilia y su trabajo
como docente, especialmente durante la
educacioén en linea.

“Cuando recién inici6 la pandemia, estaba ansioso y se golpeaba porque no iba a la escuela...empecé a
explicarle que hubo personas que se habian enfermado y se habian contagiado de un virus y por eso
no podiamos salir ni a la escuela y ni andar en la calle como antes y después le ensefiaba videos de la
limpieza y desinfeccion de los distintos lugares. Un domingo lo saqué para que viera que todo estaba
cerrado y lo traje a la colonia donde esta su escuela para que viera que también estaba cerrada”.

Adaptacion del Hijo a la Pandemia: El hijo de la
entrevistada enfrenta dificultades al inicio de la
pandemia, expresando ansiedad y autolesiones.
La madre implementa estrategias como
explicaciones, videos y salidas para reducir su
ansiedad.

“Le fue dificil adaptarse a ver a todos en la pantalla. Sin embargo, en una semana le tocaba la
psicdloga, la maestra de lenguaje, una hora con cada una de ellas para él solo, eso no fue problema.
Las clases por video eran iguales para todos. Tenia que acompanarlo, en la escuela tenian un apartado
(temas a abordar) especial para él, pero no tenia el tiempo para descargarlo, imprimirlo y necesitaba
de un asistente porque yo no podia estar con él. Yo tenia que elegir entre las actividades, lo que él
requeria. Le reportaba a su maestra los ejercicios respecto a las actividades que realizaba, le enviaba
videos, asi como, observaciones respecto a lo que iba logrando hacer, es decir, sus avances, lo que se
le facilitaba o complicaba hasta ese momento. Porque en el caso del TEA hasta un movimiento tiene
significado. Cuando empezaron a leer, le envié videos a la maestra. Para mi es mas importante en mi
hijo la adquisicion de la lectoescritura, que los contenidos en si. En su caso, es escaso el lenguaje oral
y escrito, o puede llegar a ser hasta ausente, pero, aun asi, se puede evaluar lo que ha ido aprendiendo
por si mismo... En septiembre de 2021, yo tenia muchos pendientes econémicos, tomé las clases para
estar como docente de 8:00 am- 13:00 pm... el horario en que yo daba clases se cruzaba con el horario
de las clases de mi hijo. Mientras no estaba en el horario de clases (donde yo soy maestra), tenia que
preparar la clase de cinco horas para los cinco dias de la semana y subirlas a la plataforma”.

Desafios de la Educacién en Linea: La educacion
en linea presenta desafios, especialmente para
un estudiante con TEA. La entrevistada aborda la
seleccion de tareas, comunicacion con la
maestra, y destaca la importancia de la
lectoescritura.

“entramos a natacién juntos, fue un tiempo que pudimos compartir juntos de abril a noviembre. Esto le
sirvid a él tanto para liberar energia, necesario para su condicién con el TEA, y a su vez, sin correr
riesgos fisicos considerables para la hemofilia... en ese momento empezaron las olimpiadas, él no
identificaba los paises, pero si las banderas. Asi que empez6 a elaborar banderas de los distintos
paises y ya deciamos: “tal pais” con la bandera representativa y salia nadando, por lo tanto,
aprovechamos eso para divertirnos... ya que vi que esto iba para largo, aprendio a pintar macetas, a

Aprendizajes y Actividades durante la Pandemia:
Se destaca el desarrollo de habilidades en el hijo
durante la pandemia, incluyendo la pintura de
macetas, cuidado de plantas, y actividades que
mejoran la coordinacion.
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trasplantarlas de un lado a otro, ponerles piedras, recogerlas. Aprendié a tocar diferentes texturas, por
ejemplo, aprendié que la sabila puede picar. Antes de todo esto, él pasaba y pisaba las plantas sin
tener cuidado, después de las actividades de las macetas y el cuidado de las plantas, lo dejé de hacer.
Con la actividad empezé a comprender el proceso, comprabamos las macetas, las pintaba,
seleccionaba y empezaba a trasplantar y finalmente iba y entregaba las macetitas y yo le decia: tienes
que saludar y decir el precio de la maceta. Con el dinero que sacaba queria comprar mas hojas para
seguir haciendo banderas, trenes, etc. Al principio no le gustaba mucho, pero aprendié que a través de
ello podia ganar dinero, hasta aprendié a decir “papeleria” ... estando en casa le puedo exigir mas, ya
aprendi6 a bafiarse solo, tender la cama, lavarse los dientes solo. Yo me concreto a entregarle las
cosas para que lo haga. Cuando empez6 a tender la cama era un desastre, pero en cuanto le expliqué:
mira este rectangulo (colcha o sdbana) va asi, rapidito pudo asociarse y hacer las cosas bien. También
aprendié a doblar su ropa”.

“Salia a la 13:00 pm de sus clases en la escuela en linea, entraba a las 14:00 pm tres veces por Retos en la Atencion Médica durante la
semana para su inyeccion de la hemofilia y a las 15:00 pm entrabamos a natacién...mi hijo tiene Pandemia: La atencion médica para su hijo con
atencion médica del Instituto Méxicano del Seguro Social (IMSS), anteriormente le daban el hemofilia se complica durante la pandemia. La
medicamento para todo el mes y yo se lo podia inyectar. Pero en plena pandemia toda persona con necesidad de trasladarse al hospital conlleva
hemofilia tenia que ir tres veces por semana para que la inyectaran”. riesgos y preocupaciones.

“Al haberlo llevado a ver su escuela cerrada hizo que me sintiera mas tranquila, porque como sabes él | Impacto Emocional y Reconocimiento de Limites:
tiene hemofilia y al no salir y no poder comprender el por qué, se autolesionaba, ya tenia moretones en | La entrevistada experimenta ansiedad y presién

el mentdn y no habia servicio médico precisamente por la pandemia, no eran prioridad los demas al intentar cumplir con las expectativas laborales
padecimientos. Aunque una parte de mi me decia que tenia que ser atendido dada su condicion de y de cuidado. Reconoce la necesidad de ajustar
hemofilia, pero la otra parte era el miedo a ser contagiado de covid19 si lo llevaba al IMSS. Para su sus propias expectativas.

tratamiento de la hemofilia, ibamos a pediatria y teniamos que pasar por donde estaban las personas
con tantos riesgos. Nada mas escuchaba j“cédigo morado”! y significaba que entraba un paciente con
Covid19 y yo tratando de estar tranquila para que mi hijo no me notara ansiosa y él se pusiera igual.
Sin embargo, a raiz de que lo llevé a ver la ciudad, la escuela sola, ver los videos, etc, disminuyeron las
autolesiones, es decir, bajo su ansiedad...me preocupa que se enfermen en mi familia, vivimos con mis
padres y ellos son jubilados, con mi hijo me preocupa que al no hablar o poder comunicarse, no sepa si
presenta alguin problema, aunque se le hacen todos sus estudios... Al ser docente en condiciones de
Covid19 y tener un hijo con TEA y hemofilia, no puedo llevar el mismo ritmo, al inicio lo veia como una
exigencia, ataques de ansiedad, hasta pensé que iba a necesitar ir al psiquiatra. Pensé que ya no
rendia, que no era productiva ni capaz”.

Fuente: elaboracion propia.
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DISCUSION

La investigacién sobre los efectos de la experiencia de COVID-19 en una madre y su hijo con TEA,
enmarcada en las practicas narrativas de White y Epston (2003), ofrece una perspectiva profunda sobre
los desafios, adaptaciones y aprendizajes vividos por la familia durante la pandemia. A través del
andlisis del contenido tematico, se revelan varias narrativas entrelazadas que ilustran la complejidad
de la situacién. Estas narrativas incluyen la reestructuracién de las rutinas diarias, la adaptacion a la
educacion en linea, las dificultades en la comunicacion y el manejo de las emociones, y los desafios
para acceder a servicios de apoyo. Ademas, se destaca la importancia de la conexién y el apoyo social
durante este tiempo dificil.

El dilema de la madre sobre el trabajo-cuidado del hijo surge como un tema central, donde la madre se
enfrenta a la dificil tarea de equilibrar sus responsabilidades laborales como docente, con las
necesidades de su hijo, dadas sus condiciones. La narrativa refleja cémo la pandemia influyé en la
necesidad de ajustar las prioridades y las expectativas laborales para atender los requerimientos de su
hijo. Ademas, la adaptacion a la educacion en linea present6 desafios adicionales para la familia. Este
evento contradice la historia dominante dando paso a nuevas formas de ver los desafios, engrosando
la historia alterna (Carey & Russell, 2004).

La adaptacion del hijo a la pandemia constituye otro aspecto significativo, evidenciando los desafios
iniciales experimentados por el nifio, como la ansiedad y las autolesiones. Sin embargo, la madre
implementa estrategias efectivas, como explicaciones, videos y salidas, para ayudar a su hijo a
comprender y gestionar la situacién, lo que destaca la importancia de la comunicacion y el apoyo
emocional durante tiempos dificiles.

Los desafios de la educacion en linea para un estudiante con TEA también son explorados; la madre
enfrenta la tarea de seleccionar y adaptar las actividades escolares para satisfacer las necesidades
especificas de su hijo, al tiempo que aborda las limitaciones de tiempo y recursos. Esta narrativa resalta
la importancia de la flexibilidad y la colaboracién entre padres, maestros y profesionales de la salud
para garantizar una educacion inclusiva y efectiva.

Ademas, la investigacién muestra como la pandemia ha afectado la atencién médica para el hijo con
hemofilia, presentando nuevos desafios logisticos y emocionales para la familia. EI temor al contagio
de COVID-19, junto con la necesidad de atenciéon médica continua, crea tensiones adicionales para la
madre, quien lucha por equilibrar la seguridad fisica y emocional de su hijo.

Asimismo, se destaca el impacto emocional en la madre, quien experimenta ansiedad y presion debido
a las demandas duales de su papel como docente y cuidadora. La narrativa revela como la madre
reconoce sus propios limites y la necesidad de ajustar sus expectativas, lo que refleja una importante
reflexién sobre el autocuidado y la aceptacion de ayuda externa. Se identifican diversos eventos que
contradicen la historia dominante como momentos de fortaleza y resiliencia por parte de la madre y su
hijo; permitiendo que estos momentos den paso a nuevas formas de ver los desafios, engrosando la
historia alterna y permitiendo explorar el mapa de la reautoria, pues se pueden ver momentos
asociados al panorama de la accion y otros asociados al panorama de la identidad (Carey & Russell,
2004).

A través de las practicas narrativas de White y Epston, se enfatiza la importancia de comprender y
abordar las experiencias individuales dentro de un contexto relacional y cultural mas amplio (White &
Epston, 1993). Para (White, 2016) las personas construyen el significado de sus vidas a través de
historias y narrativas. Durante la metafora del proceso de re-autoria las personas son guiadas a
reescribir sus historias de vida de una forma que resalte sus fortalezas, valores y compromisos.
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La re-autoria en la terapia narrativa contribuye a la experiencia de esta madre de varias maneras
significativas, pues le permite redefinir su experiencia y ver su situacion desde una nueva perspectiva
mas positiva y empoderadora. En lugar de ver la pandemia s6lo como un tiempo de estrés y problemas,
puede comenzar a ver los retos enfrentados y superados, y el crecimiento personal que resulta de ellos.
Asimismo, puede identificar y construir historias que resaltan sus fortalezas y habilidades, tanto como
cuidadora de su hijo con TEA como en su papel de trabajadora. Esto puede fomentar la resiliencia al
reconocer las formas en que ha adaptado su cuidado y trabajo durante este tiempo desafiante.

Fue posible para la madre desarrollar una nueva rutina que se acomodd mejor a las necesidades de su
hijo durante la pandemia, promoviendo asi un ambiente mas predecible y tranquilizador para el nifio, lo
que es especialmente importante para los nifios con TEA (Araripe et al., 2019).

CONCLUSIONES

Abordar los efectos de la pandemia en la madre y su hijo con TEA y hemofilia, desde las practicas
narrativas, implica explorar la como dicha experiencia ha permitido en la madre gestionar las
emociones, responsabilidades tanto el su rol de madre como en su funcién como docente, en cuyos
aspectos impactdé de manera significativa la vivencia de la pandemia por Covid19. Aunado a la
necesidad emergente del uso de la tecnologia, tanto en la educacién de su hijo con en sus labores
como docentes.

Esta exploracion permite, a partir de la narracion emanada de la entrevista, con base en las Practicas
Narrativas, la generacion de un espacio conversacional propicio para conectar con las acciones
realizadas como respuesta a las condiciones de la pandemia, asi como, las intenciones que movilizan
y son el soporte de tales acciones a través de las cuales se puede visibilizar la agencia personal de la
madre entrevista.

Si bien la condicion de discapacidad por TEA aunado a la hemofilia, representa u doble desafio parala
madre en la crianza, cuidado y educacion del hijo, autocuidado de la madre y cumplimiento de las
funciones a realizar como docente, en el contexto de la pandemia por Covid19, estas fueron
multiplicadas de manera exponencial, sumando a ello la serie de emociones generadas tanto en el hijo
debido al confinamiento como en la madera dado el riesgo inminente de contagio. Y es en estas
condiciones inusuales donde la madre logra hacer un despliegue de su agencia personal a través de
las acciones que de manera creativa, responsable y comprometida, logra transformar el contexto en
un espacio generador de oportunidades de convivencia, cuidado y aprendizaje que permitié a ambos
transitar de manera adecuada por dicha experiencia de vida.

Abordar los efectos de la pandemia en familias con TEA requiere comprender las experiencias
individuales dentro de un contexto relacional y cultural mas amplio. A medida que la sociedad emerge
de la pandemia, es crucial reflexionar sobre las experiencias compartidas por las familias que crian a
hijos con TEA. Este articulo concluye destacando la importancia de la adaptabilidad y la necesidad
continua de apoyo integral para garantizar un desarrollo saludable y pleno de los nifios con TEA en un
mundo post-COVID-19.
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