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Resumen
La pandemia de la COVID-19 obligd a que se tomaran diferentes medidas sanitarias de
contencién cuya contracara fueron las consecuencias sociales, politicas, econdmicas y
psicologicas que afectaron a toda la poblacion, y particularmente a aquellos con condiciones
previas de vulnerabilidad como es la poblacién con TEA. En este sentido, la emergencia de
dispositivos virtuales de educacion y atencion terapéutica representaron nuevos desafios para

los nifios y nifias con TEA y sus familias.

La presente investigacion presenta los resultados de la investigacion “Pandemia y
Desarrollo Infantil: evaluacion rapida del impacto en nifios y niflas en Uruguay desde la
perspectiva de familiares y cuidadores”, desde la perspectiva de padres y/o referentes de
crianza de nifios y niflas con TEA. Para esto, se realizdé una investigacion cualitativa y se
hicieron entrevistas semiestructuradas a siete madres de nifios y nifias de entre 0 y 12 afios de
edad con TEA. Se presentan como resultados los datos mas relevantes de las entrevistas
puestos en discusion con la literatura actual, tomando para el andlisis los siguientes ejes:
experiencias desde las sospechas al diagndstico, percepcion del impacto de la pandemia en
nifos/as con TEA desde la perspectiva de padres y/o referentes de crianza, y factores de
riesgo y proteccion durante la pandemia de la COVID-19. Sobre el final, se extraen
conclusiones sobre los efectos del impacto de la pandemia en nifios y nifias con TEA y sus

familiares.

Palabras Claves: TEA, Pandemia, COVID-19, Virtualidad, Salud Mental, Confinamiento

Imégen de Caratula : Elaboracion propia.

Introduccion

El afio 2020 inicia con la repentina y vertiginosa expansion mundial del Sindrome

Respiratorio Agudo Severo Coronavirus 2 (SARS-COV-2) causante de la enfermedad de la



COVID-19, la cual es rapidamente declarada pandemia el 11 de marzo de ese afio por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2020). A pocos dias de la deteccion de los
primeros casos en Uruguay el 13 de marzo es anunciado el Estado de Emergencia Nacional
Sanitaria en este territorio (Direccion Nacional de Impresiones y Publicaciones Oficiales
[IMPO], 2020). Las medidas sanitarias de contencion de la pandemia incluyeron medidas
restrictivas en las areas de la salud, la educacion y el trabajo. El uso de plataformas virtuales
se extendi6 ampliamente en la sociedad mas alld de su habitual practica recreativa y social,
provocando la instalacién del teletrabajo, las teleconsultas y la educacion a distancia o

teleducacion, escasamente utilizadas hasta ese momento.

Como contracara de las medidas sanitarias estan las consecuencias sociales,
politicas, econémicas y psicoldgicas que afectan a toda la poblacion (Alonso-Esteban et al.,
2021). Asimismo este fendmeno denominado parapandemia impacta particularmente el
desarrollo de los nifios y nifias segiin Pujadas et al. (2020). A pesar de esto hay autores que
plantean que los efectos sobre la salud mental de los nifios y nifias ain no han sido tan
explorados en comparacion con los efectos de la pandemia en la salud mental de los adultos
(Camparo et al., 2020). Aln hoy las investigaciones a nivel nacional contintian siendo muy
limitadas y se requiere de una mayor colaboracion para la comprension del impacto de este

fendmeno en los nifios y nifias.

La situacién de vulnerabilidad y los efectos de la pandemia se acrecientan en la
poblacion de nifios y nifias con Trastorno del Espectro Autista (TEA), quienes tienen una
gran variedad de necesidades y particularidades clinicas (Garrido et al., 2021). Hasta el
momento se estima que la prevalencia de este trastorno en Uruguay es de 1 cada 88 nifios/as
(Programa Nacional de Discapacidad [PRONADIS], 2014). El Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorder fifth edition (DSM-5) agrupa al TEA junto con los Trastornos del

Neurodesarrollo y establece para su diagnostico la presencia de los siguientes criterios: “A.



Dificultades en la comunicaciéon social y en la interaccion social (...) y B. Patrones
restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades” (American Psychiatric
Association [APA], 2013, p 50). A su vez, este manual (APA, 2013) plantea que los sintomas
deben estar presentes desde la primera infancia (criterio C), causar deterioro en diferentes
areas del funcionamiento de los sujetos (criterio D) y no explicarse mejor por otro de los

trastorno del neurodesarrollo (criterio E).

En una poblacion caracterizada por la inflexibilidad, la estricta estructuracion y
predictibilidad de las rutinas, y las dificultades en la comunicacion social (Garrido et al.
2021) se presume que un contexto tefiido por la incertidumbre, el aislamiento, el miedo y los
cambios impuestos en la vida cotidiana, resultaron ser un gran desafio para estos nifios y
nifias y sus familias. El objetivo general de esta investigacion fue explorar y analizar el
impacto en el desarrollo de nifios y nifias entre 0 y 12 afios con TEA desde la perspectiva de
padres y/o referentes de crianza durante la pandemia de la COVID-19. Algunas inquietudes
que movilizaron la investigacion buscaron comprender ;como han percibido las familias los
efectos de la pandemia en sus hijos/as?, ;como percibieron que la pandemia las afectd en
relacion a las demandas de cuidado de sus hijos/as?, ;qué herramientas utilizaron las familias
durante la situacion de confinamiento?, ;qué factores pudieron ser un riesgo para la salud
mental de estos nifios y nifias y sus familias? y ;qué efectos tuvo la instalacion de los
dispositivos virtuales? En este articulo se procurara dar cuenta de estas interrogantes y

contribuir con la produccion de datos nacionales en relacion al objetivo establecido.

Materiales y Métodos

Este articulo presenta los resultados de una investigacion que se realizo en el marco

del proyecto “Pandemia y Desarrollo Infantil: evaluacion rapida del impacto en nifios y nifias



en Uruguay desde la perspectiva de familiares y cuidadores”, desde la perspectiva de padres

y/o referentes de crianza de nifios y nifias con TEA.

Se tomo la encuesta virtual RAPID-EC (Fisher, Lombardi & Kendall-Taylor, 2021)
con consentimiento de los investigadores para su aplicacion en Uruguay, se la adapto al
contexto social uruguayo, se seleccionaron las preguntas abiertas y cerradas mas pertinentes,
se modificaron algunas y se agregaron dos preguntas abiertas sobre el fin de la pandemia,

configurandose asi la encuesta Rapid-Uy Padres.
Diseiio

Se presenta un estudio cualitativo exploratorio y transversal. Se escoge esta
metodologia ya que permite recoger el relato subjetivo de las familias y acercarse asi a la
comprension desde el propio significado que ellas le dan a su experiencia (Amorin, 2009) .

De esta manera se profundiza en las respuestas dadas en el formulario cuantitativo y se

obtienen datos sensibles de las experiencias durante la pandemia de la COVID-19.

Participantes

Las participantes se seleccionaron del formulario Rapid-Uy Padres. Fueron un total de
7 participantes, todas madres de nifios y nifias de edades entre los 6 y los 12 afios. Los
criterios de inclusion considerados fueron que tuvieran hijos o hijas de 0 a 12 afios y que

estuvieran diagnosticados con TEA.

Procedimiento

Se divulgd mediante una convocatoria abierta la encuesta Rapid-Uy Padres por las
paginas oficiales de la UdelaR, Facultad de Psicologia, y por redes sociales tales como

Whatsapp, Instagram y grupos de Facebook de asociaciones de padres con nifios y nifias con



TEA. La encuesta contemplaba consideraciones éticas de confidencialidad y un

consentimiento informado para las familias, validos para la encuesta y la entrevista.

A continuacion se realizd una comunicacion telefénica invitando a participar de una
entrevista semiestructurada a aquellos y aquellas participantes que cumplian con los criterios
de exclusion establecidos. Las entrevistas fueron realizadas todas via ZOOM o Whatsapp
videollamada para facilidad de las participantes, con una duracién de entre 20 y 30 minutos.
Los audios de las entrevistas fueron grabados con consentimiento de las entrevistadas y
almacenados en wun dispositivo electronico para su posterior desgrabacion. Las
desgrabaciones se efectuaron en paralelo a las entrevistas y fueron sometidas a un analisis de
contenido (Berelson, 1952). La transcripcion de los fragmentos de las entrevistas se presenta

en letra cursiva en este trabajo.

Seguidamente la informacion que se obtuvo fue codificada y agrupada por ejes. El
primer eje “Experiencias desde las sospechas al diagnostico” recolecta datos sobre sefiales de
alerta, profesionales que diagnosticaron y edades de los diagnoésticos, profesionales e
informacion que le fueron tutiles a las familias para comprender la condicion de su hijo/a,
tratamientos que realizan y acceso a prestaciones. Su finalidad es superar la falta de datos de
autismo presentes en la encuesta cuantitativa, producir datos entorno a los recursos que
ayudan a las familias en la comprension de su hijo/a y recolectar datos locales. El segundo eje
“Percepcion del impacto de la pandemia en nifios/as con TEA desde la perspectiva de padres
y/o referentes de crianza” reune datos en relacion a como la virtualidad y el aislamiento
social afectaron a los nifios/as. De este modo se busca producir datos sobre los efectos del
confinamiento durante la COVID-19 en esta poblacion. El tercer y ultimo eje “Factores de
riesgo y proteccion durante la pandemia de la COVID-19” se centrd en la exploracion de
datos referentes a los recursos y estrategias utilizadas por las madres, su percepcion sobre las

demandas que emergieron y su rol de cuidadoras en los periodos de aislamiento. Se separa de



una concepcion de riesgo y proteccion ligada a la enfermedad, y busca recolectar como cada
madre vive estos factores desde una perspectiva enfocada en la salud mental y el desarrollo.
La finalidad de este eje es visibilizar las herramientas y estrategias utilizadas por las familias
para mitigar el impacto de la situacion de aislamiento social y contribuir en la identificacion
de factores de riesgo y factores de proteccion para nifios/as con TEA y sus familias durante la

pandemia.

Resultados

Experiencias Desde las Sospechas al Diagndéstico

Seis de las entrevistadas (E1, E2, E4, E5, E6 Y E7) relatan ellas haber detectado
senales de alerta en el desarrollo de sus hijos/as en la franja de edades entre el primer afio y
los cuatro afios. En alguno de los casos estas sefiales motivaron la consulta con un
profesional: fonoaudidlogo (E1), neuropediatra (E2), pediatra (E3, E4 y E7) y maestra (ES 'y
E6). Asimismo E2, E5 y E6 cuentan que inician los procesos de diagndstico por via de
derivacion de estos profesionales quienes detectaron las sefiales de alerta. Por su parte, ES
relata que consultd cuando ella detectd las sefiales y le dijeron que debian esperar para iniciar
el diagnoéstico, posteriormente es una de las entrevistadas que accede al proceso diagndstico
por medio de derivacion. Excepto E3 y E4 todas las entrevistadas dicen no conocer que era el

TEA hasta que tuvieron el diagndstico de sus hijos.

Algunas de las madres relataron tener hijos mayores sin trastornos del neurodesarrollo
y que la comparacion entre el desarrollo de ambos les permitid detectar alteraciones (E2, E4 y
E6). Por su parte, E7 y ES relatan no tener hijos previos pero si haber tenido contacto
estrecho con el desarrollo de otros nifios y detectar mediante estd informacion previa

alteraciones en sus hijos.



En relacion a los diagndsticos, una de las entrevistadas narra que el diagnostico de su
hijo lo hizo el/la neuropediatra (E1), mientras que tres sefialan que fue el/la psiquiatra infantil
(E2, E4 y E5). Dos de las entrevistadas obtuvieron el diagndstico de su hijo/a por el Equipo
de Deteccion, Diagnostico e Intervencion en Trastorno del Espectro Autista [EDDITEA] del
Hospital Policial, pero no especificaron si fue efectuado por neuropediatra o psiquiatra

infantil. Una de las entrevistadas no especifico dato (E3).

Si bien no todas las entrevistadas especifican la edad del diagnostico de sus hijos, se
infiere, a partir de las edades actuales y los datos recogidos de los relatos, que todos los
diagnosticos se realizaron en la primera infancia, entre los 2 afios y los 5 afios. Otro dato que
se presenta en las entrevistas es que del total de entrevistadas seis tienen hijos varones y una

tiene una hija mujer.

Las siete entrevistadas relatan que sus hijos acceden a algun tipo de prestacion por
BPS (El, E2, E3, E4, E5S y E7), Caja Policial (E6) o por ambas (E7), oscilando entre apoyo
econdmico, asistencia personal y acceso a terapias mediante las ayudas extraordinarias de
BPS. Todos los nifios y nifas realizan tratamiento fonoaudiologico (E1, E2, E3, E4, E5,E6 Y
E7), mientras que s6lo dos de las madres especificaron como edad de comienzo de este los
dos afos en ambos casos (E1 Y E2). Cuatro de las entrevistadas relatan llevar a sus hijos a
psicomotricista (E2, E3, ES Y E7). Algunas de las madres dicen que sus hijos reciben o
recibieron tratamiento cognitivo-conductual (E1, E2 y ES). Por su parte, E3 lo lleva a maestra

de apoyo y E7 a maestra espacial, mientras que el hijo de E6 va a psicopedagogo.

Para la comprension de la condicion de sus hijos/as todas las entrevistadas (excepto
E3 Y E4) relatan haber obtenido alglin tipo de informacion y orientacion de profesionales. ES

y 56 valoran esta informacién como insuficiente, en palabras de ES “ellos como que mucho



no puedo decir, no me siento que me ayudaron” mientras que E6 dice “Ellos no nos

explicaron mucho, nos dieron el diagnostico nomas”.

Siguiendo lo anterior, algunas madres comentan que utilizaron internet como mayor
fuente de informacion (E1, E2, E5 y E7) y mientras que otra de las madres dice haberse
informado mayoritariamente por su cuenta sin especificar la fuente (E6). En el caso de El
cree que internet no es la fuente mas fiable y E2 relata haber sentido una sobrecarga de
informacion por este medio. En el caso de E7 encontr6é tratamientos peligrosos para la
integridad fisica de su hijo mediante la busqueda en internet. Esta ultima es la unica que
menciona a otros padres de niflos/as como fuentes de informacion para la comprension del

diagnostico de su hijo (E7).

Percepcion del Impacto de la Pandemia en Niiios/as con TEA Desde la Perspectiva de

Padres y/o Referentes de Crianza

Durante los periodos de mayor aislamiento social las escuelas impartian sus clases en
modalidades virtuales, por ejemplo enviando tareas a las familias o teniendo encuentros de
uno o varios dias a la semana por plataformas de telecomunicacion con el grupo. Del total de
entrevistadas seis de ellas relatan que sus hijos pudieron realizar trabajos o encuentros
virtuales con los jardines, escuelas o colegios durante estos periodos (E1, E2, E3, E4, ES y
E6). Mientas que una de las entrevistadas relata que en su caso fue imposible “mi hija ve un
dibujito pero después imposible que ella te vaya a hacer, apaga el celular”, considerando que
esta modalidad era una “complicacion” y debido a esta dificultad su hija no participaba en

estas instancias escolares virtuales (E7).

Algunas de las entrevistadas relatan que durante los periodos de virtualidad sus hijos
presentaban rechazo o dificultades para realizar las tareas que les proponian desde las

escuelas (E1, ES y 56). Mientras que a algunos les costaba sostener la situacion de encuentro
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virtual con los compaieros generandoles frustracion y estrés (E1 y E6) en el caso de E5 nos
dice “yo ya no le hacia nada porque me levantaba y me pisoteaba todo, osea no aceptaba. No
queria nada”. En oposicidon a los casos anteriores, dos de las entrevistadas no mencionan
haber percibido impacto en sus hijos por la modalidad virtual (E2 y E3) y otra relata que la
dificultad no estuvo en los encuentros virtuales sino que en la vuelta a los periodos

presenciales, ya que para su hijo el desafio estaba en el encuentro cara a cara (E4).

Los centros terapéuticos en su mayoria adoptaron dispositivos de atencion virtual para
continuar los procesos terapéuticos de sus usuarios. Solo una de las entrevistadas califica
completamente como positivo el impacto de esta modalidad en su hijo dado que le permitia
estar en contacto social con otras personas (E1). Por su parte, dos de las entrevistadas relatan
que sus hijos no continuaron sus terapias en esta modalidad por falta de interés y rechazo de
la modalidad (E5 y E7). Mientras que E6 cuenta que, si bien su hijo continu6 con las terapias,

tampoco le gustaba la modalidad y termino por sentirse sobrecargado de tanto trabajo virtual.

En otro caso, una de las entrevistadas relata que con el apoyo de ella su hijo
continuaba las terapias haciendo las actividades que le mandaban pero que “una madre no es
lo mismo que una profesional” (E3). Por ultimo, mientras que E2 y E4 relatan que por
cambios en los horarios de las rutinas familiares costaba muchas veces estar prontos al
momento de que los llamaran de las terapias, incluso una de ellas relata que a veces lo
llamaban y lo encontraban comiendo, durmiendo o duchandose (E4). A pesar de esto ninguna

percibié que tuviera un impacto negativo en sus hijos.

En aquellos momentos en los que se recomendaba quedarse en casa como medida de
aislamiento social para frenar la propagacion del virus algunas de las entrevistadas relatan
que sus hijos extrafiaban la escuela y el contacto social con sus compafieros de clases (E1 y

E7). Una de las madres cuenta “cuando tenia las clases él traia sus juguetes y se los
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mostraba como queriendo jugar con ellos pero no se podia” (E1). De manera similar E7
relata que su hija en los horarios de ir a la escuela le llevaba la tinica, a modo de que la
prepare para ir alli. Por su parte, E2 cuenta que su hijo no pedia por sus compafieros pero si
manifestaba extrafiar a sus familiares y preguntaba frecuentemente por cuando los iba a ver.

Esta preocupacion por ver a los familiares también la manifestaba el hijo de E6.

Durante el aislamiento dos de las madres relatan que sus hijos estaban aburridos de
estar en sus casas (E5 y E6). Asimismo una de estas madres (E6) relata que su hijo mostraba
preocupacion por la pandemia ya que siempre escuchaba el informativo y le contaba los casos
que habian. Contrario a la situacion anterior E5 cuenta que no esta segura si su hijo entendio
la pandemia pero que a partir de la situacion de confinamiento comenzd a “aislarse
completamente”, aumentd su peso y que ya no pudieron volver a salir a la calle sin un arnés

de seguridad para que no se escapara cuando salian.

Del total de entrevistadas tres de ellas (E1, E3 y E7) notaron cambios en los
comportamientos de sus hijos. En el caso de E1 relata que su hijo estuvo mas ansioso durante
estos periodos, mientras que en los otros casos ambas madres notaron que sus hijos tenian un

comportamiento mas agresivo (E3 y E7).

Por ultimo, dos de las entrevistadas relatan que el periodo que tuvieron que pasar en
sus casas impactdé de manera positiva en sus hijos ya que les permitio hacer la transicion al
bano y dejar los panales (E1 Y E7). Otra de las madres enfatiza que este periodo en casa
también ayudod a que su hijo redujera considerablemente la cantidad de pafales que usa

mensualmente (E4).

Factores de Riesgo y Proteccion Durante la Pandemia de la COVID-19
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Del total de entrevistadas cinco de ellas relatan haber elaborado diferentes estrategias
y herramientas para sobrellevar la situacion de encierro y los cambios en las rutinas de sus
hijos/as (E1, E2, E4, ES y E7). Las herramientas y estrategias mas utilizadas por las familias
fueron la compra de juegos y juguetes, la adquisicion de plataformas de entretenimiento
virtual y actividades en familia. Algunos ejemplos que relatan las madres son los siguientes:
en el caso de E5 cuenta “pusimos Netflix, YouTube”, mientras que en el caso de E7 y El
compraron juegos de mesas, puzles, materiales para pintar, entre otros. En otra familia la
hermana mayor de uno de los chicos bailaba con €l o tenian como actividad familiar pasear a
su mascota (E2). Los paseos también eran una actividad frecuente para el hijo de la E4, quién

también agrega que implementaron actividades de cocina familiar.

Durante la pandemia, especialmente en los momentos de mayor aislamiento social,
todas las entrevistadas relatan haber dedicado mas tiempo a las necesidades de sus hijos/as,
en relacion al cuidado pero también al apoyo a las actividades virtuales tanto escolares como
terapéuticas, y como consecuencia de esto tener una sensaciéon de mayor exigencia durante
estos periodos. E1 por ejemplo cuenta que se sintié mas exigida durante el periodo en el que
la virtualidad atravesaba a toda la familia relatando “mi esposo estudiando via Zoom, yo
también dando clases via Zoom, él también, entonces era como que no teniamos un horario y
una rutina que es lo que él necesitaba, porque yo tenia reuniones, mi esposo tenia clases todo
el tiempo, a veces se superponian con las clases de X virtuales y las mias... fue como
caotico” y agrega ‘“‘estabamos mds tiempo cada uno con sus cosas, ahora uno tiene un
horario y bueno, después de ese horario también nos organizamos y le podemos dedicar mas
tiempo, pero antes no”. En esta linea dos de las entrevistadas cuentan haber sentido un
aumento de estrés y agotamiento por el tiempo dedicado (E3 y E6). Asimismo, algunas

familias relatan que durante este periodo tuvieron que reorganizar sus espacios y tiempos



13

para poder cumplir con las demandas laborales, las tareas domésticas y el cuidado de sus

hijos/as (E1, E2, E3, E4, E6).

Siguiendo con lo anterior, tres de ellas (E1, E2 y E6) dicen haber sentido mayor
exigencia en el acompanamiento a sus hijos/as en el ambito virtual educativo. E1 relata “que
estuviera ahi enfrente nos costaba muchisimo a nosotros del otro lado”, E2 por su parte
comenta que en su trabajo le pedia preparar algo para la mafiana siguiente y ella debia
responder que no podia porque tenia que acompaiar a su hijo y en este sentido dice “sabia
que en la manana tenia que estar dedicada a él, distinto a ir y dejarlo en una escuela y te
desentendeés, después vas a buscarlo, y a mi si me exigio bastante mdas”, y por su parte E6
relata “habian cosas por ejemplo las multiplicaciones, las divisiones, que se las tuve que
enseniar yo. Creo que para el que estd preparado es mucho mas facil pero yo no tengo ni
idea. Entonces como podia le iba ensefiando. Si yo me senti recontra re cargada’. Entre las
otras madres algunas relatan sentirse exigidas por los desafios en términos de convivencia
durante estos periodos (E3 y ES5), otra por el tiempo dedicado a la virtualidad en el ambito
terapéutico (E4) y otra debido a la sobrecarga de cuidados, ya que debia cuidar ademas de su

madre (E7).

El apoyo familiar y de otros actores como maestras, terapeutas, acompanantes,
surgieron mencionados por las entrevistadas E2 y E4 como una variante positiva durante la
pandemia tanto para cubrir las necesidades de cuidado como para estimular la autonomia de
sus hijos/as. Contrario a los anteriores casos, E3 cuenta que estaba ella sola para los cuidados
y actividades de su hijo “desde que se levanta hasta que se acuesta es una demanda
tremenda, tienes que estar atento las 24 horas... porque siempre tienes que estar arriba de él

y llega un momento que cansa, digo es una obligacion de uno si, pero digo que a veces yo
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terminaba saturada. Y cuando ¢l se dormia, trataba de ir a acostarme porque asi

aprovechaba un poco”.

Algunas entrevistadas mencionan haber tenido mas de un familiar a cargo y
dependiente durante este periodo (E7 y E2) teniendo que repartir los tiempos de cuidados
entre varias personas. Una de las entrevistadas menciona que durante el periodo de pandemia
ella enferm6 de cancer y tuvo que repartir sus cuidados entre si misma y su hijo (ES).
Mientras que dos de las entrevistadas mencionan haber perdido familiares directos por cancer
durante el periodo de pandemia (E6 y E7), ocasionando malestar en ambos casos. Para E7 la
enfermedad y posterior pérdida de un familiar y los requerimientos de cuidado del otro
generaron que tuviera que recurrir a otros familiares para el cuidado de su hija. Por ultimo,
otra de las entrevistadas menciona que al convivir con sus padres mayores el temor por la

salud de estos aumento y decidié aumentar el distanciamiento social (E4).

Otro dato que surge de las entrevistas es que del total de entrevistadas solo una de
ellas (E1) contd que cuando comenzd la pandemia su hijo no tenia diagnostico y a razén de
esta tuvo demoras de casi un afio para tener los resultados del diagnodstico y
consecuentemente para comenzar con las terapias. Todas las otras entrevistadas mencionaron

que sus hijos fueron diagnosticados antes de la pandemia.

Discusion

La irrupcion de la pandemia de la COVID-19 gener6d cambios significativos en la
cotidianeidad de los nifios y nifias con TEA y sus familias. A pesar de que el TEA se presenta
con diversos niveles de gravedad hay sintomas mas frecuentemente comunes como los
intereses restringidos y las conductas estereotipadas que suelen derivar en una marcada
adherencia a rutinas rigidas y predictibles o en alteraciones comportamentales y emocionales,

se reconoce que las medidas sanitarias incidieron directa e indirectamente en estas rutinas y
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se convirtieron en un factor negativo para esta poblacion (Carmenate & Rodriguez, 2020;
Garrido & Viola, 2006).

En este sentido, parte de los desafios que han tenido que afrontar fueron la transicion
a dispositivos virtuales de telesalud y teleeducacion (Ameis et al., 2020). Los datos de esta
investigacion en relacion a la educacion virtual de los nifios y nifias con TEA indican que seis
de los siete nifios/as lograron acceder a este nuevo dispositivo, lo que pudo estar favorecido
por varias politica llevadas adelante en Uruguay de acceso a las tecnologias en materia de
conectividad y digitalizacion, y por estar posiblemente mejor preparado que otros paises para
la educacion a distancia mediante el llamado Plan Ceibal (Uruguay XXI, 2020; La Diaria,
2022). Sin embargo, se observa una variabilidad de resultados en las experiencias de
teleeducacion. Algunas madres plantearon que tuvo un efecto negativo en sus hijos/as, otras
sefialaron no percibir impacto y una de las madres mencion6 que las dificultades aparecieron
en los periodos de transicion a la presencialidad, resultado que puede ser asociado a las
presiones sociales y académicas en los centros educativos (Ameis, 2020). Posiblemente esta
variabilidad este relacionada a la propia heterogeneidad del espectro, donde se encuentran
presentaciones clinicas marcadas por diferentes niveles de funcionamiento de acuerdo a la
severidad, la presencia y ausencia de otros trastornos, la presencia o ausencia del lenguaje, el
nivel intelectual y la comorbilidad con una enfermedad médica o genética asociada (APA,
2013).

Cuando la pandemia comenz6 todos los nifios y nifas asistian a algun tipo de terapia
en forma presencial, en este sentido la transicion al dispositivo de atencion terapéutica virtual
fue una experiencia novedosa y desafiante para estos/as y sus familias. Los resultados de esta
investigacion podrian coincidir con algunos autores cuando plantean que la restructuracion de
procesos terapéuticos tienen como consecuencia una mayor sobrecarga en los padres (Baweja

et al.,, 2021; Jeste et al., 2020). Ademas exponen que la sobrecarga no es exclusiva de la
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virtualidad en el ambito terapéutico sino que también resulta de las actividades de los &mbitos
educativo y laboral. De esta manera, tanto para el ambito terapéutico como para el educativo
lo novedoso del dispositivo, sumado a la demanda de presencia y apoyo que tenian las
madres, pudo colaborar en la sobrecarga de estas cuidadoras e incidir negativamente en estos
niflos y nifias. Si bien todas las madres respondieron haber dedicado mas tiempo a las
necesidades de sus hijos y sentirse mas exigidas durante este periodo debe tenerse presente
que en la investigacion no son discriminados los niveles de exigencia por ambito, aunque los
resultados expresan incidencia para ambos casos.

Lo anterior sugiere que probablemente se requiera un esfuerzo mayor por mejorar la
calidad de estos servicios para los nifios y nifias y brindar mejoras que sirvan de apoyo para
las familias, tal como lo plantean los trabajos de Jeste et al. (2020) y Zhang et al. (2022).
Asimismo la variabilidad en los resultados de las terapias virtuales también podria deberse a
las caracteristicas heterogéneas de estd poblacion (APA, 2013).

Las medidas sanitarias como el confinamiento, el distanciamiento social y el
consecuente viraje a dispositivos de educacion y atencion virtuales, aparecen en diferentes
investigaciones como factores que han incidido en el deterioro conductual y emocional de
esta poblacion (Amorin et al., 2020; Nonweiler et al., 2020; Nufiez et al., 2021; entre otros).
En esta investigacion, cuando se les pregunté a las madres si percibieron impacto de la
pandemia en los comportamientos de sus hijos/as s6lo tres de las entrevistadas relataron
alteraciones como ansiedad y agresividad. Sin embargo, a lo largo de las entrevistas, cinco
madres mencionan haber identificado alteraciones comportamentales como falta de interés,
rechazo y sobrecarga en relacion a los dispositivos virtuales, y emociones como estrés,
ansiedad y frustracion. La literatura sugiere que posiblemente estas alteraciones guarden
relacion con los cambios acontecidos en las rutinas diarias, debido al estricto apego de esta

poblacién a rutinas predictibles como consecuencia de los desafios que tienen para
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comprender el mundo y a las alteraciones presentes en la comunicacion social (Amorin et al.,
2020; Garrido el al., 2021; Nufez et al., 2021).

De este modo, las acciones mencionadas como traer juguetes durante las clases
virtuales o la tinica en el horario escolar, el aumento de comportamientos como retraimiento
social y escapismo, y los deseos frecuentes de ver a familiares cercanos, pudieron ser los
modos que encontraron para comunicar la angustia y ansiedad provocadas por la dificultad
para comprender y adaptarse al nuevo escenario. Asimismo, los obstaculos en la comprension
del fendmeno de la pandemia en si mismo y sus avatares pueden coincidir con autores que
plantean una relacion entre esto y las dificultades en el pensamiento abstracto de esta
poblacién (Mutleuer et al., 2020). Aunque los resultados de la investigacion sean limitados
sugieren que los cambios en las rutinas fueron situaciones complejas que afectaron
negativamente a la mayoria de nifios/as, especialmente durante los tiempos de confinamiento.

A su vez, los datos parecen indicar que las alteraciones en las rutinas también
pudieron afectar a las madres y contribuir con la exigencia mencionada. La mayoria relato
haber tenido que asumir multiples roles durante los periodos de confinamiento. Estas
experiencias coinciden con trabajos que plantean que los cambios en las rutinas requirieron
que los padres tuvieran que asumir diferentes tareas para las que no estaban acostumbrados
como mediar entre las tareas domésticas, el cuidado de sus hijos/as, la educacion virtual de
estos/as, el acompafiamiento en las horas de terapia virtual (Bentenuto et al., 2021), y ademas
conciliar lo anterior con las propias exigencias de sus empleos (Hochman et al., 2022). Si
bien esto pudo contribuir en el aumento del estrés parental, los autores también destacan que
para los padres pasar mas tiempo junto a sus hijos/as pudo permitirles apoyarlos en el
desarrollo de habilidades de autonomia (Bentenuto et al., 2021). Un ejemplo de esto puede
evidenciarse en los datos cuando durante el confinamiento algunas madres destacaron como

positivo haber pasado mas tiempo junto a sus hijos/as y que esto colabord en que los nifios/as
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lograran hacer la transicion al bafio o al menos en uno de los casos disminuir la cantidad de
panales.

La instalacion de multiples roles y sobrecarga de exigencias no fueron los nicos
efectos de la pandemia que pudieron haber incidido en la salud mental de las madres y tener
efectos negativos en sus hijos/as. La literatura sugiere que aquellas familias con mayores
dificultades para afrontar la pandemia pudieron presentar niveles de estrés y angustia
superiores, afectando negativamente su capacidad de cuidado, su bienestar, calidad de vida y
la de sus hijos e hijas (Spinelli et al., 2020; Pecor et al., 2021). En este sentido, cinco madres
relataron haber atravesado circunstancias complejas, percibidas como angustiosas y
estresantes, entre ellas rehabilitacion de cancer, pérdida familiar, cuidado de familiares
enfermos y convivencia con familiares mayores de edad. Aunque no se exploré en
profundidad el alcance e impacto de estas situaciones en los nifios y nifias, resulta interesante
que las madres coincidieron en que estos eventos influyeron en su capacidad de cuidado o
determinaron un mayor aislamiento social del conjunto familiar. En este sentido, Eshraghi et
al. (2020) propusieron que pareceria conveniente en el marco de contextos similares
considerar desarrollar sistemas de apoyos de telesalud para las familias de la poblacion con
TEA.

Otro dato relevante en las entrevistas, que puede indicar un vinculo entre el bienestar
parental y el bienestar de los nifios/as, es la presencia o ausencia de apoyo social. Segun
Margozzini (1999) el apoyo social es una de las variables presentes en el proceso de
salud-enfermedad, que puede reforzar la percepcion de control y autosuficiencia en los
padres, disminuyendo el estrés y sus posibles consecuencias. En esta linea, Chen et al. (2021)
proponen que el apoyo social percibido puede ser una variable moderadora del efecto del
estrés parental sobre la relacion entre la percepcion de autosuficiencia de los padres y los

problemas conductuales de los nifios/as con TEA. Para estos autores la ausencia de apoyo
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social percibido aumenta el estrés parental, disminuye su autosuficiencia, entendida como la
percepcion que estos tienen de su capacidad de crianza y su capacidad para realizar las tareas
pertinentes de la misma de manera eficaz, lo que posiblemente tiene efectos negativos en los
comportamientos de los nifios/as, mientras que la presencia de apoyo social percibido puede
generar el efecto contrario. Tomando en cuenta esto en las entrevistas se observa que aquellas
cuidadoras con mayores dificultades en la pandemia y que no contaron con apoyo social
relataron desvinculacion de los dispositivos virtuales y deterioro conductual de sus hijos/as,
mientras que esto no ocurrio en los casos que si contaron con apoyo social. Esto sugiere que
posiblemente existe una coincidencia entre los datos y la literatura, donde para las
participantes de esta investigacion la presencia de apoyo social pudo ser una variable con

efectos positivos en los nifios/as, mientras que su ausencia pudo tener efectos negativos.

Para Camparo (2020) los factores de riesgo son situaciones o condiciones
relacionadas a particularidades bioldgicas o ambientales de orden probabilistico, en tanto no
son determinantes del desarrollo en si mismos sino que su presencia puede ser una variable
que tenga efectos en la trayectoria del desarrollo. En tal sentido se deben tomar recaudos,
dado que como dice el autor, los factores de riesgo interactian con multiples factores y
variables que también afectan estas trayectorias. El autor también plantea que los factores de
proteccion son los que interactiian con los factores de riesgo y amortiguan su influencia

disminuyendo la probabilidad de que afecten las trayectorias evolutivas.

Durante la pandemia el aislamiento social y la situacion de confinamiento generaron
un aumento de estrés en las madres y este aumento pudo ser un factor de riesgo para el
desarrollo de los nifios y nifias. A su vez, los cambios en las rutinas domésticas incidieron
negativamente en los sintomas de algunos nifios/as lo que podria indicar que en el transcurso

de este periodo las propias caracteristicas de ellos/as pudieron ser un factor de riesgo.
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A su vez, los acontecimientos adversos estresantes y la falta o reducido apoyo social
para las cuidadoras parecen haber afectado su capacidad de cuidado y acrecentado su estrés
pudiendo ser otros factores de riesgo para los nifios/as. Por el contrario, el apoyo social y
mayor interaccion social externa de las madres parece haber sido un factor protector para los
nifos/as. Asimismo la presencia de las cuidadoras y su rol fundamental para el sostén de las
actividades virtuales, asi como las estrategias y herramientas utilizadas durante la pandemia
fueron otros factores protectores del desarrollo de estos nifios/as. Por tultimo, el acceso a
dispositivos que les permitiera a los nifios/as continuar con su educacion a distancia parece
haber sido un factor protector durante la pandemia. A pesar de lo anterior, lo novedoso del
dispositivo en relacion a las terapias virtuales generd un aumento de estrés en las madres y
por consiguiente parece haber sido un factor de riesgo para el proceso de estos servicios tan

importantes para su desarrollo.

Conclusiones

Este articulo pretendi6 presentar los resultados de la investigacion “Pandemia y
Desarrollo Infantil: evaluacion rapida del impacto en nifios y niflas en Uruguay desde la
perspectiva de familiares y cuidadores”, desde la perspectiva de padres y/o referentes de
crianza de nifios y nifias con TEA con el fin de explorar su percepcion acerca del impacto de
la pandemia en sus hijos e hijas. Para ello, se realizd un estudio cualitativo exploratorio y
transversal con entrevistas semiestructuradas a siete madres de nifios y nifias con TEA de
entre 0 y 12 afios de edad.

Entre los principales hallazgos se encontré que el fendmeno de parapandemia afectod
predominantemente en forma negativa a los nifios y nifias con TEA y a sus madres. En este
sentido, si bien seis de los siete nifios lograron continuar con su educacioén en formato virtual
hubo una variabilidad de resultados en la incidencia de la pandemia en este ambito y algo

similar ocurrid6 en el ambito terapéutico virtual. En ambos casos pareciera que la propia
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variabilidad dentro del espectro podria tener relacion con los resultados obtenidos. Asimismo,
todas las madres de la investigacion relataron sentirse mas exigidas durante los periodos de
virtualidad de sus hijos/as, posiblemente por lo novedoso de estos dispositivos. Sin embargo,
no se determind los niveles de exigencias en los diferentes ambitos, limitando esto los
resultados. Al igual que otros autores, los datos indican que la continuidad de estos
dispositivos requiere de grandes esfuerzos para mejorar la calidad de estos servicios y brindar
mejoras que contemplen tanto a los nifios y nifias como a sus familiares.

Por otro parte, se constatd mediante el relato de las madres que la mayoria de los
niflos y nifias se vieron afectadas emocional y comportamentalmente durante los periodos de
confinamiento. Esto pudo estar asociado a los cambios en las rutinas habituales, dado las
dificultades de estd poblacion para comprender los cambios y adaptarse a ellos, asi como los
desafios para comprender la pandemia y sus avatares. Al mismo tiempo, los cambios en las
rutinas y el aumento de demandas afectaron negativamente contribuyendo en un aumento de
estrés a las madres. Ademas, aquellas madres que tuvieron mayores dificultades para afrontar
la pandemia relataron mayor estrés y sentir afectada su capacidad de cuidado. La ausencia de
apoyos sociales para las madres también tuvo un efecto negativo en los nifios/as. A pesar de
los anteriores, el aumento de tiempo compartido parece haber colaborado para que algunas
madres ayudaran a sus hijos/as a hacer la transicion al bafo.

A pesar de los hallazgos este estudio tiene ciertas limitaciones. El nimero reducido de
participantes podria limitar la generalizacion de los resultados. Ademas, no se contd con
informacion que constate el diagnostico ni se determind el nivel de gravedad del trastorno, lo
cual pudo incidir en la variabilidad de los resultados. Otra limitacidn, es no haber considerado
explorar en las familias el nivel sociocultural y la familiaridad con el uso de tecnologias, ya
que esto pudo incidir en el acceso y acompaiiamiento para sostener las actividades virtuales

de sus hijos/as. Por ultimo, no se cuenta con un estudio cualitativo comparativo de los



22

primeros tiempos de la pandemia para evaluar la evolucion de la percepcion del impacto de la
pandemia en estos nifos.

Pese a las anteriores limitaciones en Uruguay ain no se cuentan con datos suficientes
acerca del impacto de la pandemia en nifios y nifias con TEA. Esta investigacion puede servir
para comprender las experiencias de las familias desde su propia perspectiva y aportar a la
reflexion en torno a este tema, pudiendo contribuir como un antecedente en la construccion
de futuros estudios que contemplen a mediano y largo plazo los efectos del impacto de la

pandemia en esta poblacion y sus familiares.
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