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ASPECTOS DESTACADOS

1. La pandemia ha afectado en forma desproporcionada a las personas con autismo.

2. Las emociones y el comportamiento de los nifios autistas fueron dificiles de manejar para las madres.
3. Las madres experimentaron sobrecarga fisica, emocional y psicoldgica.

4. La pandemia ha exacerbado la sensacion de desproteccién y soledad.
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RESUMEN

Objetivo: comprender las repercusiones psicosociales de la pandemia de COVID-19 en las madres
de nifos con Trastorno del Espectro Autista. Método: estudio cualitativo, con la participacion
de 22 madres. Los datos fueron recolectados de mayo a julio de 2022, en el interior de Paraiba,
Brasil, mediante una Dindmica de Creatividad y Sensibilidad. El analisis se realizé siguiendo el
marco tedrico-analitico del andlisis del discurso francés. Resultados: el miedo, la ansiedad, la
angustia y las preocupaciones ocuparon un lugar central en el movimiento dialégico de las madres.
Ante las exigencias y reconfiguraciones de la rutina, las madres sufrieron una sobrecarga fisica,
emocional y psicoldégica que afectd su vida. La soledad se puede ver en la débil o nula red de
apoyo que tuvieron durante la pandemia. Conclusién: el estudio puede contribuir a la reflexidn
sobre las repercusiones de la pandemia en la vida de las madres de nifos con autismo y posibilitar
el desarrollo de acciones que prioricen la salud mental que las ayuden a superar momentos de
adversidad.
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INTRODUCCION

Durante el periodo critico del COVID-19, especialmente en 2020 y 2021, casi todo el
planeta vivié una grave crisis sanitaria, social, econédmica y humanitaria, que puso a prueba
a la especie humana en varias dimensiones'. La enfermedad causada por el SARS-CoV-2
es considerada un fenédmeno médico, debido a su etiologia, y también social, que tuvo un
efecto generalizado sobre la salud y el bienestar de los individuos?3. Las medidas impuestas
para contener la pandemia fueron responsables de mdltiples cambios e interrupciones en
diversos aspectos de la vida cotidiana, que generaron tensidn, miedo, estrés y ansiedad*>.

Al pensar en las particularidades de las personas con discapacidad, especialmente
aquellas con Trastorno del Espectro Autista (TEA), surgen reflexiones sobre cémo las
afectd y las sigue afectando la pandemia®. La misma afect6é de forma desproporcionada a
dicha poblacién y repercutio en el bienestar de las madres, dado que se interrumpieron
abruptamente las posibilidades que favorecerian el desarrollo de sus hijos, lo que provocé
danos en la vida, el comportamiento y la salud fisica y mental®®.

Los factores psicosociales que atraviesan el distanciamiento social, como la
separacién de la familia, del entorno social y escolar, los cambios de rutina, generaron
cambios emocionales y en el comportamiento en las personas con TEA, que fueron dificiles
de manejar para las madres™'°, que ya enfrentaban una gran presién psicoldgica, fisica y
emocional, y ademas debian conciliar diferentes funciones'''2. La sobrecarga que sufrieron
durante la pandémica afecté la salud, las relaciones humanas y las practicas sociales de
dichas mujeres.

Cuando comenzé la pandemia, las madres tuvieron que lidiar con una situacion
desconocida y angustiante, que cambié los planes futuros e hizo inminente la posibilidad
de morir, junto con el desafio diario de cuidar a un nifo atipico, que no era tarea facil.

Si bien la pandemia de COVID-19 y el aislamiento/distanciamiento social son temas
que han sido ampliamente discutidos en revistas nacionales e internacionales en los Gltimos
anos, en ocasiones el foco se centré en aspectos clinico-asistenciales, y se relegaron las
dimensiones sociocultural y psicoldgica, y el tema de las experiencias de las madres de
ninos/adolescentes con TEA ha sido poco estudiado.

Pensar y discutir cdmo vivieron las madres dicho periodo puede aportar elementos
para el desarrollo de intervenciones socioasistenciales dirigidas a mantener o mejorar
la calidad de vida y la salud mental de esta poblacion. Por lo tanto, el objetivo de la
investigacion fue comprender las repercusiones psicosociales de la pandemia de COVID-19
en las madres de nifios con Trastorno del Espectro Autista.

METODO

Estudio cualitativo del tipo exploratorio-descriptivo, basado en los criterios
consolidados para el informe de investigaciones cualitativas (COREQ)". La investigacion se
realizé en una Asociacién de Padres y Amigos de Personas Autistas, institucion de referencia
por su espiritu pionero y la relevancia del trabajo que desarrollan para las personas con
TEA y sus familias, ubicada en el interior de Paraiba, Brasil.

Se utilizo la técnica de muestreo por conveniencia. El presidente de la Asociacion les
envid una invitacién individual a las madres, después de que la aceptaron, se programaron
las reuniones segun la disponibilidad de las participantes. Cabe destacar que ninguna de
las madres invitadas se neg6 a participar en la investigacion.

Los criterios de inclusidn fueron los siguientes: ser madre de un nifo/adolescente con
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TEA; tener 18 anos de edad o mas; haber participado en las actividades de la Asociacidn
por un periodo superior a dos afnos, lo que incluye el periodo de la pandemia; contar con
un esquema completo de vacunacion contra el COVID-19. Fueron excluidas las que por
algin motivo no asistieron a la asociacién durante el periodo de recoleccién y quienes
presentaron sintomas gripales.

Los datos se recolectaron en mayo y julio de 2022, hasta que se llegé al punto de
saturacion de datos', a través de una Dindamica de Creatividad y Sensibilidad (DCS),
mediante la Técnica de la Historieta (TH), una estrategia lddica, en la que los sujetos tienen
la posibilidad de expresarse sobre una situacion real que experimentan en su vida cotidiana,
a través de analogias con imagenes de revistas de historietas™. Se utilizaron las historietas
de Ménica y sus Amigos, disponibles en PDF, impresas por la investigadora.

La Asociacion destind un espacio en su institucion para el desarrollo del trabajo
grupal y, para evitar sesgos, las instancias fueron conducidas por una sola investigadora.
El ambiente se organizé para que las participantes se sintieran comodas, con suficiente
espacio para moverse y compartir experiencias desde una perspectiva dialdgica; ademas,
se instalo un sistema de grabacion y tilmacién de reuniones.

Se dividié a las participantes en cuatro grupos en diferentes dias, en dos grupos
habia cinco madres y en dos seis, en total hubo 22 participantes. Para realizar la técnica, las
madres recibieron informacion sobre las etapas de la DCS. Luego, les dieron las historietas
y les solicitaron que representaran, mediante una o mas figuras de las revistas, aspectos
relacionados con la siguiente frase orientadora: “La pandemia del COVID-19 representé
para mi..."”". Posteriormente, las participantes hablaron sobre el periodo de la pandemia,
haciendo referencia a la figura elegida. La aplicacion de este método permitié el didlogo
entre las madres, que duré en promedio 58 minutos.

Se realizé una prueba piloto con el presidente de la Asociaciéon para adaptar el
instrumento, que luego fue descartada. Los datos que surgieron de la DCS fueron grabados,
transcritos completamente y puestos a disposicidon de las participantes, para que evalien
la conformidad de los discursos, y aumentar la confiabilidad del material.

El andlisis del material empirico se realizé siguiendo el marco teodrico-analitico del
Andlisis del Discurso (AD) francés. Se partié de la superficie linglistica hacia el discurso, y
se construyo el corpus discursivo: extractos discursivos extraidos de los testimonios de las
madres y su relacion con la figura de la historieta que eligieron. Luego del primer paso de
analisis, se constituyd el objeto discursivo. Se realizaron varias lecturas del corpus, en un
constante ir y venir entre la teoria y el anélisis, para comprender los procesos de produccion
de significado. La lectura analitica del objeto discursivo sefnalé las pistas que indican los
dispositivos analiticos que constituyen ei discurso de los sujetos'’®. Se relacionaron las
formaciones discursivas, mediante la identificacion de procesos parafrasticos, polisémicos
y metaféricos, analizando los enunciados que caracterizaron los discursos de los sujetos
en funcion de: la posicion ideoldgica, su relacion con otros discursos, redes de filiaciones
historicas e interdiscurso.

La investigacion fue aprobada por el Comité de Etica en Investigacion con dictamen
N° 5.248.572. Para identificar el discurso de las participantes y al mismo tiempo preservar

el anonimato y la confidencialidad de la informacién se utilizé la letra M, de madre, seguida
del nimero ordinal (M1, M2, ..., M22).

RESULTADOS

El dispositivo analitico se cred a partir de los testimonios de las madres sobre las
repercusiones que tuvo la pandemia de COVID-19 en sus vidas, la interpretacion de
los investigadores, el marco tedrico y las condiciones de produccién del discurso. Se
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organizaron dos formaciones discursivas: Realidad de las madres de nifios con TEA durante
la pandemia de COVID-19 y Desproteccion de las madres: falta de una red de apoyo.

Para el AD es importante la relaciéon entre texto e historia, las marcas de las
transformaciones sociales y humanas que construyen significado con el tiempo. Por ende,
el presente analisis consicYera el lugar discursivo de 22 mujeres que hablaron desde un
lugar especifico, el de madre de un nifo con TEAy, por eso, sus testimonios estan llenos de
regularidades o claves lingtiisticas, propias de ese lugar sociedad desde el que se produce
la enunciacidn.

El rango etario de las participantes oscilé entre 22 y 72 ainos con una media de 39.
Poco més de la mitad (63%) estd casada o tiene unidn estable. En cuanto a educacion,
el 59% completd la secundaria; el 82% tiene un ingreso familiar maximo de dos salarios
minimos; y el 59% no tiene relacion laboral, se dedica exclusivamente al cuidado de sus
hijos(as) y del hogar.

Realidad de las madres de niiios con TEA durante la pandemia de COVID-19

En el trabajo de analisis escuchamos los testimonios de las madres sobre las
situaciones que atravesaron durante la pandemia, el drama que vivieron y el significado de
esa experiencia.

El contacto directo con la posibilidad de morir, la presencia del sufrimiento, la sorpresa
ante las circunstancias, la angustia y la impotencia al no poder cambiar la nueva situacion
y sus limites ante lo que estaba por venir, conformé un discurso que aparece complejo y
que establece una ruptura con la cotidianidad existencial que vivian hasta ese momento.

Los testimonios indican que el miedo, la ansiedad, la angustia y las preocupaciones
ocuparon un lugar central en el movimiento dialégico de las madres, y generaron
consecuencias negativas en la salud fisica, emocional y mental de las mismas. Esto se
puede ver en los extractos discursivos a continuacion:

Tenia tanto miedo... // miedo al virus, a la enfermedad, un miedo que me aterraba. (...)
Fallecié una tia con COVID, mire, fue un golpe enorme para nuestra familia. (M5)

Lo peor fue el miedo, ;sabe? El miedo a contagiarme y contagiar a mis hijos y a mis
padres. Tuvimos tantas pérdidas durante ese periodo (...) mi suegro y mi tia que falécieron
por COVID y también su maestra [refiriéndose a su hijo con TEA]. jFue durisimo! Fue un
momento dificil y lloré mucho. (M15)

Los sentimientos que experimentaron dichas mujeres durante la pandemia se
representan en la Figura 01 que eligié una de las participantes.
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Figura 1. Sentimientos de las madres relacionados con la pandemia de COVID-19.
Fortaleza, CE, Brasil, 2022
Fuente: Sousa (2004)"

Senora, voy a elegir esta vineta, porque soy yo. Tenia miedo de todo // Tenia miedo de
morir, de que se murieran los chicos [refiriéndose a los nifos con TEA], jmi psicologia
estaba destruida! Tengo mucho miedo de dejar a los nifios... mis ataques de ansiedad solo
son por miedo a la muerte, jcrees que hay gente que los quiere [re?iriéndose a ninos con
TEA]??? jSolo yo, senora! (M11)

La sobrecarga de estas mujeres durante la pandemia repercutié en diferentes
aspectos de su vida, asi lo expresaron en las declaraciones:

Siempre he estado sola para encargarme de muchas cosas y también de cuidar a los nifios
[refiriéndose a los hijos] // Me desespero por encargarme de todo. Y durante la pandemia
fue aun peor // Fue un periodo de mucho sufrimiento // jCasi pierdo la cabeza, estaba loca!
(M8)

Estaba muy estresada por tener que hacer todo sola. Es el peso, jsabe? Vivo una vida
[llora] // sobrecargada (...) jporque estoy solo yo para hacer todo! Todo el peso recae sobre
mi. (M13)

Las exigencias y responsabilidades excesivas, ademas de provocar la sensacién de
soledad, pueden generar consecuencias para la salud mental de estas mujeres. La figura 2
elegida por una de las participantes muestra el impacto de la pandemia en la salud mental.
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Figura 2. Sobrecarga de las madres durante la pandemia de COVID-19 y las consecuencias
para la salud mental. Fortaleza, CE, Brasil, 2022
Fuente: Sousa (2016)'®

Estaba tan estresada que queria matar a alguien [risas]. Esta pequefa vifieta soy yo
queriendo matar a la gente // De hecho, creo que estaba loca. [Nombre del hijo] estaba
todo el tiempo en casa, entraba en crisis, lloraba y yo no sabia qué hacer. Me dividia entre
los quehaceres domeésticos, [nombre del hijo], el trabajo... // hubo un momento que ya no
podia méas, me sentia mal. jFue doloroso! (M1)

Elimpacto en la salud mental de las mujeres se relacioné con la necesidad de equilibrar
la vida profesional y personal, ademas de las tareas domésticas, las exigencias del cuidado
de los ninos, la limpieza rigurosa de todo y el miedo constante al contagio.

Hubo tres participantes que no eligieron ninguna vifieta y afirmaron que la pandemia
no cambio sus vidas, sin embargo, en el discurso se observo un mayor sufrimiento y un
cambio drastico en las rutinas, como se puede ver en una de las declaraciones:

Senora, no tengo vida. Nunca fui de salir, de tener amigos, entonces la pandemia no cambié
nada // ya estaba aislada de todo y de todos. Entonces, dada la vida que tengo, no me
resultd tan dificil (...) ahora miedo a la enfermedad, claro que tenia. (M19)

Desproteccion de las madres: falta de una red de apoyo.

Una red de apoyo unida y fuerte es uno de los pilares importantes para las madres
que tienen hijos con autismo. La pandemia aumento esta necesidad, debido a la diversidad
de roles que desempefan las mujeres. Ante tantas exigencias y reconfiguraciones de
la rutinaria, las madres se sentian sobrecargadas, necesitaban ayuda concreta con las
actividades diarias y el cuidado de sus hijos.

La mayoria de las participantes no contaba con una red de apoyo, y quienes si la tenian
la consideraban pequena y débil. Las madres hablaron de la soledad y la desproteccion
a la hora de cuidar a sus hijos(as) y de las consecuencias emocionales y mentales de este
abandono. La falta de una red de apoyo es algo con lo que viven las madres desde que le
diagnostican el trastorno a su hijo(a), como se observa:

Nunca tuve una red de apoyo, no fue solo por la pandemia. jHay momentos en que se
vuelve desesperante! Nunca tuve apoyo familiar para nada, asi que todo siguié igual. (M10)

No tengo a nadie que me ayude // Mi familia no entiende, solo dicen que son rabietas,
falta de mano dura, que antes eso no existia, que si le pegara a [nombre de la hija] ella se
portaria bien // Solo me juzgan (...). (M22)

La sensacion de soledad también se noté en la elecciéon de las figuras, dado que
ilustran a mujeres que estan solas y/o acompanadas solamente por su hijo. Esto les genera
un gran vacio emocional, las lleva al aislamiento, a la depresion y les genera una gran
desestructuracién emocional a esas madres, como se ve en la Figura 3.
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Figura 3. Desproteccion de las madres durante la pandemia de COVID-19.
Fortaleza, CE, Brasil, 2022
Fuente: Sousa (2004)"

Mi red de apoyo es|[cita su propio nombre cuatro veces][risas]. Lo hago todo yo, siempre
lo hice y claramente siempre lo haré (...). Mientras siga en pie, asi sera (...). (M2)

La importante presencia de pausas en los testimonios, de silencios y lagrimas deja
claro la dificultad que tienen para definir el vacio sentimental y gestionar las cicatrices que
provoca el abandono.

La ausencia del padre en el cuidado y la vida de madre/hijo aparece como otra
situacion de abandono y determina en gran medida la evolucion emocional de la madre,
tal como se identifica en los discursos:

Mi marido no pasa ni un minuto al dia con [nombre de la hijal... ;sabe qué es un repelente?
Es como si ella tuviera un repelente y él no pudiera o no quisiera acercarse a ella. (...) jHe
sufrido mucho por esto, ahora ya no sufro mas! (M2)

Su padre [refiriéndose a sus hijos] no nos cuida para nada. El [exmarido] se fue, se volvid
a casar y no nos llama ni siquiera para saber si estamos vivos. // Mire, trato de ser fuerte,
pero estoy destruida emocionalmente (...) Mi dia a dia es pesado, no tengo vida, me siento
frustrada [llora]. (M12)

Cuando se pone en palabras el abandono del padre es duro, doloroso y se convierte
en un lastre que deteriora la existencia de la madre.

La similitud en el camino recorrido por cada una de las madres radica en la soledad
y el aislamiento que padecen al enfrentar solas la condicién de los nifios con TEA o, en
ocasiones, s6lo con la ayuda de la familia materna, que estéa disponible para ayudar con las
demandas del nifio, como se puede ver a continuacion:

iNo sé qué seria de mi si no fuera por mi familia! Desde el diagndstico siempre han estado
conmigo [llora]. La familia paterna nunca hizo nada por nosotros. Su mayor contribucion
fue cuestionar el diagndstico del neuropediatra, porque creian que era producto de mi
imaginacion. (M15)

La figura 4, 7ue eligié una de las participantes, destaca la importancia de la familia
como apoyo no sélo durante la pandemia, sino durante toda su vida.
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Figura 4. La familia materna como |mportante red de apoyo. Fortaleza, CE, Brasil, 2022
Fuente: Sousa (2009)"

Mi familia me ayuda mucho, me fortalece tenerlos cerca. Si no tuviera tanto apoyo ya me
habria vuelto loca. No me veo sin mi familia, mi apoyo, mi red de apoyo. Si es dificil para
mi teniéndolos a ellos, ;imaginase si no los tuviera? Porque sé que soy una privilegiada,
conozco a varias madres que no tienen ningun apoyo. Convivir con el autismo no es facil
con el apoyo familiar, imaginase sin. (M20)

DISCUSION

La poblacién mundial al atravesar la pandemia sufrié impactos psicosociales con
diferentes niveles de intensidad y gravedad, pero se cree que la presencia de un nifio con
TEA agravd aun mas la situacidn, debido a las dificultades que implica adaptarse a los
cambios y alteraciones en la rutina que impuso la pandemia.

Los diferentes tipos de miedo que experimentaron las madres durante ese periodo
quedaron registrados en los testimonios, en la memoria, que caracterizan la parafrasis'.
El miedo que experimentaron las participantes no surgié de la nada, fue construido
socialmente, desencadenado por una situacion de estrés permanente por la posibilidad
de exposicidn al virus, la amenaza constante de enfermedad y la cercania de la muerte.

El elevado nimero de casos y muertes, la informacion difundida por los medios
de comunicacién y la propagada de las redes sociales, la falta de tratamiento antiviral
especifico para la enfermedad y la informacion falsa sobre la efectividad de las vacunas
contribuyeron a que se generalizara el miedo al COVID-19%.

El gran miedo a la muerte que manifestd6 M11 relacionado con la percepcion de los
hijos son vulnerables a lo largo de su vida indica que hay un enunciado vinculado al efecto
de repetibilidad, dado que hay formulaciones enunciadas que flotan en el interdiscurso?'.

El AD usa la combinacion de circunstancias sociales, historicas y culturales que influyen
en la produccién de un discurso determinado’. En este caso, cabe destacar que todas las
participantes experimentaron de forma directa el contagio, ya sea porque se enfermaron
ellas o personas cercanas, porque se agravé el estado de salud y/o perdieron a un familiar
o persona conocida.

La pandemia se asocio con la pérdida en masa, tanto de vidas humanas como de
rutinas, conexiones sociales cara a cara, y con lainestabilidad financiera. Los rapidos cambios
en la vida cotidiana de la poblacion, la necesidad de enfrentar un futuro extremadamente
impredecible, ademas de tantos contagios y muertes, llevan a las personas a experimentar
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sufrimiento extremo?2.

Los testimonios relacionados con la sobrecarga de trabajo, la ansiedad y el estrés
marcan el interdiscurso, definido como lo dicho antes, en otro lugar. La acumulacién de
tareas y multiples funciones, y el reajuste emocional que sufrieron las madres de personas
con TEA durante la pandemia, fueron intensas y les generaron una sobrecarga fisica,
psicologica y emocional, que aumentaron sus niveles de estrés?24,

Criar a un nino con algun tipo de discapacidad se asocia con un alto estrés parental
en circunstancias normales, y los cambios drasticos en las rutinas familiares durante la
pandemia de COVID-19 pueden haber aumentado el riesgo de que los padres experimenten
mayores niveles de angustia psicologica®.

Los discursos sobre la soledad y el aislamiento que padecen las madres ya han sido
escritos y reescritos en otros contextos sociohistoricos, debido a las caracteristicas propias
del trastorno del hijo, es decir, estan en el orden del interdiscurso que trabaja con lo que
se repite; pero estos sentimientos se exacerbaron durante la pandemia.

La polisemia que se caracteriza por el proceso de desplazamiento, el corte en los
procesos de significacion, el error en el discurso?', se pudo observar en el testimonio que
afirma que la pandemia no cambid su vida para nada. Esta afirmacién refleja una posicion
de sumision y nulidad en la vida de esa mujer, en la que la prioridad es siempre el otro. Al
considerar la historicidad de estas madres y evaluar los significados en la interacciéon con
el otro, muchas veces, en el orden del interdiscurso, se ve que se sienten anuladas por la
sociedad, por la sobrecarga de cuidados y por el patriarcado.

El interdiscurso también se observd en los testimonios que evidencian la memoria
discursiva sobre la falta de una red de apoyo y la soledad en el cuidado del hijo(a) que
precede, mantiene y determina los enunciados que produce. La realidad es que, mirando
grclbfundamente, en general, la madre es el entorno, el universo donde se desarrolla la vida

el nifo.

A partir de una construccion sociocultural, las mujeres se ven a si mismas como las
principales responsables del cuidado de la familia. Incluso ante una intensa demanda de
actividades, asumen el rol de cuidadoras, porque creen que la supervivencia de sus hijos
depende de su dedicacion, buscan condiciones para llevar a cabo ese cuidado solitariooy
solidario. Como es solitaria, esa busqueda constituye una fuente de sufrimiento y estrés®.

Dependiendo de las circunstancias que rodean el abandono, las madres se ven
obligadas a asumir tareas, obligaciones o roles que no necesitarian y/o deberian realizar
solas. Estos hechos se magnificaron durante la pandemia, aumentando la sobrecarga de la
mujer y las enfermedades fisicas y mentales.

A lo largo de los testimonios se observaron diferentes formas de abandono del
padre. El padre fisica y psicolégicamente ausente, que dejé sola a la madre con la crianza
del(a) hijo(a), dejé de contribuir econémicamente, de realizar las tareas domésticas y no
se interesa por lo que le sucede al nino/madre; o, a pesar de estar “presente”, abangloné
emocionalmente a su esposa e hijo(a), y simplemente se limita a pagar las cuentas.

La presencia de discapacidad favorece el abandono por parte del progenitor y
provoca que la figura de cuidado pase a ser la femenina -madre, abuela, tia- quien empieza
a ser la Unica responsable de cuidar, preservar y asegurarse de que el nino alcance un
desarrollo lo mas cercano posible al esperado?.

El apoyo del cényuge y la calidad de la relacién matrimonial son muy importantes
para la madre en el proceso de lidiar con el estrés. Una buena relacion conyugal y la relacion
entre el padre y el nifo con TEA redujeron el estrés durante la pandemia y redujeron el
riesgo de depresidon de la madre, actuaron como amortiguador contra los factores de
estrés relacionados con el cuidado de un nino con TEAZ%.
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El apoyo familiar es fundamental para el proceso de adaptacién y desarrollo tanto
del nino con TEA como de la madre, dado que se considera que la influencia positiva de
los familiares sobre la madre y el nifio le permite sentirse aceptada, apoyada y segura?.

Una presencia importante de la familia materna que sirva de apoyo a estas mujeres
y convivir con del trastorno autista les permite a las madres tener mayor resiliencia, incluso
frente a contextos culturales y familiares adversos e inesperados, como el diagndstico
de discapacidad.

Cabe destacar que el contexto socioecondémico en el que se insertan las
participantes del estudio puede influir en las percepciones, eso impide que los resultados
se generalicen y se apliquen a otros escenarios, por lo que se considera una limitacion de
la presente investigacion.

CONSIDERACIONES FINALES

El COVID-19 tuvo un fuerte impacto en la vida de las madres de nifios con TEA. Se
identificé que el miedo, el estrés, la ansiedad, la sobrecarga, la soledad y la desproteccion
fueron significativos en los testimonios de las madres, pero no surgieron solo durante el
periodo que durd la pandemia. Esto es algo por lo que pasan las mujeres a lo largo de su
vida, desde que diagnosticaron a su hijo, y se exacerbdé durante dicho periodo.

Un aspecto importante que se debe considerar es encontrar una manera de prevenir/
reducir la sensacion de “falta de apoyo” y “desproteccidon” para reducir la sobrecarga de
las madres. Contar con esa informacién ayudara a satisfacer mejor las necesidades de las
madres de personas con TEA durante futuras emergencias de salud publica.

Los resultados presentados en este estudio pueden contribuir al area de la salud
mental, posibilitando que se implementen acciones dentro de los programas de atencidn
para la salud y apoyo social para madres de ninos con TEA, que mejoren la calidad de vida
de esta poblacion.

Se sugiere que se realicen estudios en otros espacios, con diferentes contextos
socioecondémicos y culturales, para suscitar nuevas discusiones e investigaciones sobre el
tema. Sin embargo, se considera que el uso de la DCS y la técnica de la historieta, como
estrategia de recoleccién de datos en la investigacion cualitativa, hace que el estudio tenga
potencial, dado que les permitio a las participantes reflexionar y expresar de manera grupal
y espontanea lo que vivieron durante la pandemia a través de?/diélogo y la interaccion.
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PSYCHOSOCIAL REPERCUSSIONS OF THE COVID-19 PANDEMIC FOR MOTHERS OF CHILDREN
WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER*

ABSTRACT:

Objective: to understand the psychosocial repercussions of the COVID-19 pandemic for mothers of children with
Autism Spectrum Disorder. Method: a qualitative study, with participation of 22 mothers. The data were collected
from May to July 2022 in the inland of Paraiba, Brazil, through the Dynamics of Creativity and Sensitivity. The
analysis took place through the theoretical-analytical framework of French discourse analysis. Results: fear, anxiety,
anguish and concerns assumed a central place in the mothers’ dialogical movement. Faced with the demands and
reconfigurations in the routine, there was physical, emotional and psychological overload, with repercussions on
maternal life. Loneliness can be seen in the weak or non-existent support network during the pandemic. Conclusion:
the study can support reflection on the repercussions of the pandemic on the lives of mothers of children with autism
and enable the development of actions that prioritize mental health, helping them to overcome moments of adversity.
DESCRIPTORS: Pandemic; COVID-19; Mothers; Autism Spectrum Disorder; Psychosocial Impact.
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