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Resumen

El trastorno del espectro autista, durante la adolescencia, plantea entre otras cosas
desarrollar habilidades adecuadas para esta nueva etapa de la vida y desde las fortalezas,
la preparacion para el futuro y habilidades para la vida. Objetivo: conocer que desde las
practicas narrativas, colaborativa y dialégica la experiencia de una madre ante la crianza
de un hijo adolescente con TEA. Método: estudio de caso Unico historia de vida.
Resultados: importancia del establecimiento de sistemas de apoyo y participacion
comunitaria, retos de la educacion inclusiva en la atencién al TEA, estrategias adaptativas
y flexibilidad, educacién parental y aprendizaje continuo, necesidades en el aula de los
alumnos con TEA, preparacion para la adolescencia y desafios futuros e independencia y
capacitacion en habilidades para la vida. Conclusiones: el abordaje desde las practicas
narrativas y colaborativas y dialégicas permite un acercamiento que desafia el discurso
dominante del déficit.

Palabras clave: adolescencia, trastorno del espectro autista, habilidades para la vida.

Abstract

Autism spectrum disorder, during adolescence, poses, among other things, the
development of appropriate skills for this new stage of life and from strengths,
preparation for the future, and life skills. Objective: to know from the narrative,
collaborative, and dialogic practices the experience of a mother facing the upbringing of
an adolescent son with ASD. Method: single case study life history. Results: importance
of establishing support systems and community participation, challenges of inclusive
education in ASD care, adaptive strategies and flexibility, parental education and lifelong
learning, classroom needs of students with ASD, preparation for adolescence and future
challenges, and independence and life skills training. Conclusions: the approach from
narrative and collaborative and dialogic practices allows an approach that challenges the
dominant deficit discourse.

Keywords: adolescence, autism spectrum disorder, life skills.
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Introduccion

Cuando se tiene un hijo se generan expectativas respecto a la crianza y el futuro del
menor, dichas expectativas constituyen una fuerza motivacional y orientadora, que mueve
a las personas y que dirige su comportamiento (Diaz et al., 2009), impulsando a los padres,
en la busqueda de los mejores recursos para el cuidado del nuevo integrante de la familia.
Por lo que, es precisamente en el nicleo familiar donde pueden ser detectadas las conductas
del menor que seran indicadores de que el desarrollo no esta sucediendo como se espera;
también los cuidadores pueden ser esos primeros observadores quienes identifiquen las
conductas que parecieran no corresponder a un desarrollo esperado de acuerdo a la edad
del nifo. Es ahi, cuando los padres empiezan a buscar especialistas en la salud de la nifez
para comentar sus dudas; en esas consultas se hace necesario iniciar con un proceso de
diagnodstico para luego ser confirmado o ante la valoracion de los comentarios compartidos
y la observacion directa hacia el bebé o nifio podria venir la confirmacion de un diagnéstico,
el cudl siempre ird acompanado de algunas pruebas de rutina para corroborar el estado de

salud y desarrollo actual del bebé o nifio.

De manera similar, sucede con los Trastornos del Espectro Autista (TEA), que siendo
una clasificacién de los trastornos del neurodesarrollo en el Manual diagndstico vy
estadistico de los trastornos mentales (DSM-5) de la Asociacion Americana de Psiquiatria
(American Psychiatric Association [APA], 2014) no puede ser detectado antes del
nacimiento, sino hasta que se observa que el menor no logra ciertos hitos del desarrollo o
interactle con personas conocidas o desconocidas, y tenga un comportamiento socialmente
esperado y aceptado en cualquier contexto. Los padres que han desarrollado habilidades
resilientes, buscaran ayuda especializada para saber con exactitud el origen o razén de tales
conductas que presenta su hijo, otros no aceptaran o las minimizaran adjudicando el retraso
en el desarrollo a la edad, esperando y responsabilizando al tiempo y a la madurez del nifio

para alcanzar el desarrollo esperado. Por nombrar algunos de los signos de alarma por los
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que los papas llevan a los nifios a los especialistas y conocer las razones de su
comportamiento diferente serian: la falta de comunicacién social, la interaccién con pares,
el retraso o ausencia del lenguaje, conductas disruptivas ante presencia de estimulos

identificados o no, entre otros (APA, 2014).

Segun los Centros para la Prevencion y Control de las Enfermedades (CDC, 2023) de
Estados Unidos, se ha identificado el TEA en 1 de cada 36 nifios de 8 afios de edad; mientras
que la Organizacién de las Naciones Unidas (ONU, 2023) considera que, aproximadamente
uno de cada 100 nifios tiene autismo, haciendo hincapié respecto a la variabilidad de los
resultados segun los estudios que se realicen, debido a que, en otras investigaciones las
cifras llegan a ser mayores y que en el caso de muchos paises de ingresos bajos y medianos
es hasta ahora desconocida su prevalencia. En México el estudio del que se tiene registro
fue realizado en 2016 por Autism Speaks y la Clinica Mexicana de Autismo, generando como

resultado 1 de cada 115 siendo mas niflos que nifias (Teletén México, 2024).

Por su parte, en el DSM-5, se presentan los criterios diagndsticos para TEA, asi como
los niveles de ayuda que pueden presentar los individuos dentro de este espectro tal como

se puede observar las posibles manifestaciones en la tabla 1.
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Tabla 1. Ejemplos de criterios y conductas relacionadas al diagndstico de TEA.

CRITERIOS DIAGNOSTICOS Y CONDUCTAS RELACIONADAS

Criterios en DSM-5

Conductas observadas

A Deficiencias persistentes en la comunicacion social v en la
interaccién secial en diversos contextos.

-Mo voltea cuando le llaman por su nombre.
- No juega con sus pares en fiestas o en la escuela.
-Parece gue no escucha o no comprende cuando ze le pide que haga algo.

- No parece interesado cuando se conversa con él.

B. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o
actividades.

- Hace lo mismo una y otra vez, parece no cansarle.

- Alinea y/o apila objetos.

- Gira sobre su propio eje por mucho tiempo en el dia.
- Usa el mismo plato y vaso para comer.

- Quiere usar la misma ropa siempre.

C. Los sintomas deben de estar presentes en las primeras fases del
periodo de desarrollo (pero pueden no manifestarse totalmente hasta
que la demanda social supera las capacidades limitadas, o pueden
estar enmascarados por estrategias aprendidas en fases posteriores
de la vida).

- No hacia contacto con mama cuando ella lo amamantaba.

- En el preescolar no tuvo problemas para socializar ni hacer los trabajos
escolares.

-En la primaria o la secundaria algunos son victimas de bullying.

-Tienen puntos de vista muy peculiares.

D. Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo en lo
social, laboral u otras reas importantes del funcionamiento habitual.

- Decia algunas palabras, pero luego dejé de decirlas.

- No le gusta ir a las fiestas.

- Le tiene miedo al agua, incluso para bafiarse no quiere que le caiga en la
cara.

- Cuando hay fiestas familiares prefiere quedarse en casa.

E. Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad
intelectual (trastorno de desarrollo intelectual) o por el retraso global
del desarrollo. La discapacidad intelectual y el trastorno del espectro
autista con frecuencia coinciden; para hacer diagndsticos de
comorbilidades de un trastorno del espectro autista y discapacidad
intelectual, la comunicacién social ha de estar por debajo de lo
previsto para el nivel general de desarrollo.

- Tienen buenas calificaciones en algunas materias que son de su interés y
muy bajas en aquellas que no les atraen; o no tienen problemas en sus
procesos de aprendizaje y la vida escolar.

- Pueden parecer que tienen comportamientos muy infantiles cuando ya son

adultos.

Fuente: Elaboracién propia basado en los criterios diagndsticos del DSM-5 (APA, 2014).

Con las conductas observadas y registradas en la tabla anterior se puede tener una
idea clara de la complejidad que implica el cuidado de una persona con TEA, considerando
que en algunos casos pueden tener muchas conductas complejas de manejar. Otros llegan
a pasar desapercibidos y es en la adultez que descubren que tienen TEA, pues el diagnostico
resulta complicado por la gran heterogeneidad de sus manifestaciones o por que tienden a

camuflar los sintomas (Sanchez-Monge, 2023).

En el caso de la adolescencia, es una etapa compleja, de acuerdo con el Fondo de
las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF, 2024) se ha estudiado desde diferentes
perspectivas para orientar a los padres durante la crianza de esta etapa o bien, desde la
perspectiva de los mismos adolescentes (Oudhof et al., 2024). Sin embargo, para la crianza

de un hijo adolescente con TEA puede implicar mas retos, mientras que unos se preparan
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para la vida futura decidiendo donde continuar con su educacion formal, en algunas familias

con hijos adolescentes con TEA hay mas desafios en los que hay que pensar.

No solo es educacion formal, en la que quiza no haya muchas opciones con los
recursos necesarios para las adecuaciones o ajustes razonables para la inclusién de ellos
en la escuela regular, no hay suficientes escuelas de educaciéon media superior considerada
especial o adaptada en México ni tampoco suficientes empresas dispuestas a incluir
laboralmente a personas con alguna condicién en la que requiere apoyo para su adaptacion
y seguimiento. The Nemours Foundation (2024) ofrece una guia de 6 pasos con temas
interesantes para orientar a las familias que tienen hijos TEA en la etapa adolescente y
adulta, que va desde iniciar un plan para la vida adulta, buscar educacién formal adecuada

hasta atender temas de salud con médicos especialistas y en temas de sexualidad.

Asociacion Navarra de Autismo (2024) ha generado una guia de libre acceso a través
de su pagina web para padres con la finalidad de motivar a los hijos adolescentes con TEA,
donde se ofrecen diferentes estrategias que podrian funcionar a un cierto porcentaje de la
poblacién TEA, pues es necesario recordar que dependera del nivel de ayuda con el que sea
identificado cada individuo diagnosticado a quien se pretende ayudar a pronosticar sus

alcances.

En México existen los centros denominados Centro de Atencion Multiple Laboral
(CAM Laboral), en los que se promueve la formacion para la vida y el trabajo de jovenes que
se encuentran en edades de entre 15 y 22 afios. Son centros en los que los jovenes con
discapacidad desarrollan competencias laborales en especialidades como costura y
confeccion, fabricacion de muebles de madera, serigrafia entre otros (Gobierno de México,
2024). Cada entidad federativa determinara cuantos centros tener disponibles de acuerdo

a su poblacién y presupuesto federal que se define en cada sexenio.
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En México no se cuenta con datos especificos de cudntas personas tienen TEA. De
acuerdo a los resultados del Censo 2020 que comparte el Instituto Nacional de Estadisticas,
Geografia e Informatica (INEGI, 2020), clasifica en tres categorias a toda la poblacién con
discapacidad: poblacion con discapacidad, poblacién con limitacion en la actividad cotidiana
y poblacion con algun problema o condicion mental. Dependiendo de las caracteristicas de
cada persona con TEA censada pudo haberse clasificado en los tres grupos, en dos o uno.
El total de poblacién adolescente con discapacidad se integra en dos rangos de edad, el
primero de 10-14 afios con 866,791personas y el segundo rango de 15 a 19 afios con
905,390 personas (INEGI, 2020). Esta clasificacién no aporta informacion clara ni especifica
de las diferentes condiciones como el TEA, por lo que resultara mas dificil que las familias
encuentren servicios especificos de psicoeducacién, educacién, salud, entre otros, pues no
se tiene una referencia fidedigna de esta condicién para crear los servicios especificos que

se requiere.

Objetivo

Conocer desde las practicas narrativas, colaborativa y dialégica la experiencia de

una madre ante la crianza de un hijo adolescente con TEA.

Una manera que se considerd pertinente para llevar a cabo la presente investigacion
fue desde las aportaciones de las practicas narrativas y las practicas colaborativas y
dialégicas. Como posturas epistemoldgicas que permiten explorar el potencial de tales
practicas como herramientas para repensar las formas de intervencién y transformacién

social. A continuacion, se mencionan las aportaciones de ambas a la presente investigacion.
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Desarrollo
Sustento tedrico.
Bases de la practica narrativa.

La Practica narrativa sostiene que las personas construyen significados a través de
las historias que cuentan sobre sus vidas, las cuales no solo reflejan la realidad, sino que
también la configuran, moldeando su percepcion del mundo y de si mismas (Burgos &
Becerra, 2020). Las narrativas personales, autobiograficas y mediaticas actlan como
herramientas esenciales para comprender la realidad social y cultural (Toro, 2019). A través
de ellas, es posible comprender cédmo se forman las identidades, las relaciones de poder y
las resistencias en diversos contextos sociales. Segun el enfoque narrativo, las historias
pueden empoderar o limitar a las personas, dependiendo de los contextos en los que se

desarrollan y las narrativas dominantes que las rodean.

Enfoques tedricos como el interaccionismo simbolico y la investigacién narrativa
(Pérez-Alvarez, 2017) han nutrido la practica narrativa, al igual que aportes del psicoanalisis
(Marques et al., 2011). Algunos estudios han demostrado la utilidad de este enfoque para
analizar fenédmenos sociales complejos, como las practicas de intervencion psicosocial y la
construccion de identidades en contextos de violencia (Galaz & Rubilar, 2019; Schéngut,
2013). Estos trabajos resaltan el valor del enfoque constructivista, que reconoce a las

personas como agentes activos en la creacién de significado (Burgos & Becerra, 2020).
Practicas colaborativas y dialdgicas.

Uno de los pilares fundamentales de la Practica narrativa es el desarrollo de enfoques
colaborativos y dialégicos en la intervencién y construcciéon de conocimiento. Desde esta
perspectiva, el conocimiento no es algo que el investigador posee y transfiere, sino que se

co-construye en la interaccién entre los participantes (Galaz & Rubilar, 2019; Marque et al.,
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2011). En lugar de una relacién jerarquica, este enfoque propone formas mas horizontales
y participativas de intervencién, donde las narrativas se convierten en espacios de

intercambio y creacién conjunta de sentido.

Investigaciones en el dmbito psicosocial han demostrado cdmo la produccién de
narrativas puede desafiar y transformar practicas de control y normalizacién, favoreciendo

acciones mas emancipadoras (Galaz & Rubilar, 2019).

Actualmente existen estrategias narrativas sustentadas, tales como:

° Externalizacién del problema: esta estrategia permite separar el
problema de la persona, tratandolo como una situacion externa que afecta a la
persona sin definirla. Esto facilita que las personas no se sientan consumidas por el
problema, permitiéndoles explorar nuevas formas de interaccién y apoyo (Toro,

2019).

° Enfoque en historias preferidas: Se guia a los participantes a
identificar momentos en los que han encontrado recursos de apoyo o han logrado
progresar a pesar de las dificultades, resaltando sus capacidades para enfrentar la

situacion, en lugar de centrarse exclusivamente en las limitaciones (Jirek, 2017).

° Generacidn de contextos sociales colaborativos: se promueve la co-
construccion de significados mediante el didlogo. Se crean espacios donde los
participantes se reconocen mutuamente como expertos de su propia experiencia y
co-desarrollan estrategias para enfrentar los desafios de manera conjunta (Galaz &

Rubilar, 2019; Ramirez, 2018).

Historia saturada del problema como discurso dominante.

El concepto de “historia saturada del problema” se refiere a como las narrativas

relacionadas con un problema pueden llegar a dominar la identidad de una persona o
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familia, limitando su capacidad de agencia y empoderamiento. La practica narrativa busca
desafiar estos discursos dominantes, permitiendo que emerjan historias alternativas que
ofrezcan nuevas posibilidades de accion y empoderamiento para los participantes (Galaz &

Rubilar, 2019; Schéngut, 201 3).

El enfoque narrativo permite visibilizar las multiples voces y perspectivas de los
participantes, facilitando una aproximacién mas contextual y dialégica a la comprension de

fendmenos sociales complejos (Galaz & Rubilar, 2019; Sisto & Fardella, 2009).

Red de apoyo como ceremonia de definicion.

Las redes de apoyo juegan un papel fundamental en sostener y validar las historias
preferidas. Estas redes se convierten en una comunidad que atestigua y reconoce las
habilidades, fortalezas y resiliencia de las personas (Galaz & Rubilar, 2019; Ramirez, 2018;
Sisto & Fardella, 2009). Bajo el concepto de “ceremonia de definicion”, se propone reunir a
personas significativas para el individuo, creando un espacio donde se validen los esfuerzos

y logros, contribuyendo a una autoimagen mas positiva y resiliente (Zavala, 2014).

Con base en lo anterior, desde las practicas narrativas y las colaborativas y dialégicas
surge la pregunta: Explorar desde las prdacticas narrativas y colaborativas dialégicas, jcual

ha sido la experiencia de una madre en la crianza de un hijo adolescente con TEA?

Material y método

El enfoque de es esta investigacion fue cualitativo debido a que se pretendié explorar
la experiencia de la madre ante la crianza de un hijo adolescente con TEA. Para ello, se optd
por un disefo narrativo el cual permite analizar el contenido del relato emanado en el
contexto generado para dicha conversacién (White, 2016; Hernandez et al., 2014). Este
disefio permite desde su abordaje la indagacion en las historias de vida, como la presente

investigacion en modalidad de caso Unico (N=1). El sujeto fue voluntario acorde a las
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caracteristicas que se pretendian explorar en esta investigacion. La indagacién fue llevada
a cabo mediante una entrevista semiestructutada a profundidad con base en las practicas
narrativas, colaborativas y dialégicas, cuyo objetivo no es la generalizacion sino la
profundizacién respecto a la experiencia de vida de la persona entrevistada (Bautista, 2011),

respecto al tépico de la crianza de un adolescente con TEA.

Una vez disefiada la entrevista y de haber contactado a la persona a entrevistar, se
confirmé una cita en un espacio iluminado y libre de distractores. Se procedi6 a dar lectura,
asi como, a firmar la carta de consentimiento informado. La entrevista fue mediante el guion
previamente disefiado y una grabadora de voz. Posteriormente se procedié a realizar la
transcripcién en el procesador de textos Microsoft (version 2407). Finalmente se realizaron
las categorias por saturacién y el respectivo andlisis de contenido. Los datos

sociodemograficos de la participante se pueden observar en la tabla 2.

Tabla 2.

Datos sociodemogrdficos de la participante.

Perfil demografico  Participante

Edad 49 afios

Escolaridad Doctorado

Estado civil Soltera

Ocupacion Presidenta de Manitas Azules A.C y psicopedagoga
Hijos Un hijo adolescente con TEA

Fuente: elaboracién propia.

Resultados y discusion

A continuacion, se presentan las narrativas emitidas por la madre entrevistada respecto
a su experiencia con un hijo que presenta TEA. Asi como, la respectiva discusion

correspondiente a cada una de las categorias que a continuacién se presentan:

1. Establecimiento de sistemas de apoyo y participacion comunitaria.
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Esta categoria hace alusién a la necesidad de la construcciéon de redes de apoyo, de
manera que la comunidad participe en la socializacion de los menores con TEA. Sin
embargo, no solo no se respetan los contextos sociales sino también los educativos,
coartando los derechos de las personas a la educacion inclusiva, la entrevistada menciona

lo siguiente:

“...no es sencillo, cuando mi hijo estaba pequefio, en cualquier lugar en que iba y pedia
un espacio para que mi hijo pueda ingresar a estudiar; al mismo tiempo ofrezco mi
apoyo ayuday les he dicho: ‘no estan solos, estamos toda una familia detrds de él’, pero
de todas maneras dicen: ‘no’ o ‘vuelva después’ o ‘déjame preguntarlo’. Yo hice esa
solicitud en una sola escuela, pero de la otra escuela que es también con atencién
religiosa ya no lo hice porque de ahi corrieron a un conocido con necesidades especiales,
a él lo corrieron del kinder, ni siquiera pudieron hacer algo, entonces, ;qué me esperaba

si mi hijo estd mas grande y con otro tipo de necesidades?”

Acorde a lo mencionado en esta categoria, las practicas narrativas plantean el
reconocimiento y establecimiento de sistemas de apoyo comunitario buscando el
empoderamiento a través del recurso de la membresia. En decir, reconocer a aquellas
personas importantes en la vida de la persona y que de alguna manera ha dejado una huella
en su compartir con la comunidad. El hecho de tener un auditorio que sea capaz de escuchar
las necesidades de las personas, permite en un primer momento, cuestionar y deconstruir
las narrativas dominantes respecto al TEA y en su lugar reconstruir historias preferidas, que
pueden transformar las identidades individuales y comunitarias. Asi como promover la

sanacion y la justicia social (Morais, 2022; Schoenle, 2021).

2. Retos de la educacion inclusiva.

“... la preocupacién de la directora, era que: ‘las necesidades de mi hijo podian afectar

la dindmica escolar’ entonces a mi me queda claro que parte del desarrollo del ser
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humano es tener la oportunidad de convivir con personas diversas, eso cambia tu
perspectiva en el futuro y seras empatico e inclusivo. Ese es una parte que ahora tengo
claro... ellos perdieron precisamente la oportunidad de poder convivir con alguien
diferente, como mi hijo... (llanto)... perdieron la oportunidad de aprender a comunicarse
con alguien que no puede hablar, de cémo convivir con alguien que no ve el mundo de
la misma forma, porque los nifios que estan ahi van a poder ser los maestros, los
médicos, los politicos, cuando ellos sean adultos y cuando ellos vayan a crear su plan
de trabajo seguramente lo haran pensando en la diversidad, cuando desde pequenos se
les permite convivir con esta poblacidn y de una manera mas sencilla, porque llevan
experiencia y si no vivieran esto es como si no existiera, si no lo vivo no existen para
mi. Entonces si ellos lo viven van a saber que existen personas que tienen otras
necesidades y que a veces hay programas en cualquier area que no los alcanzan a incluir
porque no los conocen... yo lo veo ahorita. Porque yo ahora lo he visto en todos los
lugares donde mi hijo ha estado, en las experiencias que me comentan las personas
sobre todo los maestros, los resultados han sido que nifios que requerian como que se
les pusiera mds atencion para aprender, el hecho de ver a alguien que necesitaba mas
ayuda, cémo que les bajé sus niveles de ansiedad y de ser muy traviesos, el hecho de
ver a un nino que necesitaba ayuda, esa energia que traian la enfocaron en ayudar a mi
hijo... son cambios positivos en los otros nifios, pues si lo veo como mama sé qué
entonces hubo un cambio en ese nifo sin necesidad de obligarlo hacer algo, sino que
se da cuenta de que hay personas diferentes y que ellos puedan hacer algo, pueden
hacer algo por los otros... me di cuenta que mi hijo sabe que lo puedan ayudar porque
anda por ahi en la escuela y una nifia le ayuda con sus cosas, las cosas que le pido que
haga, las puede hacer: guardar sus cosas en la mochila, las cosas de la lonchera, cuando
se acercan le dicen: ; te ayudo? y le empiezan a ayudar y él permite que lo ayuden pero

siempre lo hace él...”
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Respecto a esta categoria se puede observar que en el caso de la educacién inclusiva
para estudiantes con TEA presenta varios retos, tanto de factores sistémicos como
individuales, lo que repercute en la efectividad de las practicas inclusivas. Las practicas
narrativas junto con los enfoques colaborativos y dialoégicos, enfatizan la comprension y el
abordaje de estos desafios a través de estrategias personalizadas y centradas en la

comunidad.

Por otro lado, los padres enfrentan dificultades durante el proceso de diagndstico, lo
que puede retrasar el acceso a los recursos educativos y el apoyo apropiado (Bonjibon et
al., 2024). Aunado a la inadecuada formacién docente y el escaso conocimiento sobre el
TEA entre los educadores dificultan la implementacion de practicas inclusivas efectivas
(Senoo et al., 2024). Por lo que, existe la posibilidad de obtener resultados positivos a través
de intervenciones especificas y sistemas de apoyo. Los esfuerzos de colaboracién que
involucren a padres, educadores y la comunidad pueden mejorar la inclusividad y
efectividad de las practicas educativas para los estudiantes con TEA. Ademas, aumentar la
conciencia y la capacitaciéon de los educadores puede ayudar a cerrar la brecha en
conocimiento y recursos, fomentando un ambiente de aprendizaje mas propicio para todos

los estudiantes.

3. Estrategias adaptativas y flexibilidad.

Ante la condicién de discapacidad, las familias desarrollan, desde sus recursos,
habilidades y posibilidades, estrategias que les permitan salir a flote en un mundo donde
el manejo adecuado de las necesidades de un menor con TEA aln sigue siendo poco
exitosas. De ahi la importancia de examinar diversas estrategias de intervencion, la
flexibilidad en los enfoques educativos y terapéuticos, y el impacto de los planes de atencién
personalizada en el desarrollo infantil de los menores con TEA. Al respecto, la entrevistada

menciona:
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“...para crear Manitas Azules AC, tuve que meterme a las paginas del gobierno para ver
qué era lo que iba a hacer, como se le llamaba, cudles eran los pasos, ideas de elegir el
nombre, y entonces era yo como un alma en pena cuando se me ocurria algo, por ejemplo:
‘ahorita vengo para ir a dar de alta el nombre’ y decia: bueno, jnecesito tantas opciones?
porque la pagina de internet dice esto, esto y esto y pues, otro dia que ocupa esto otro y
pues entonces a leer, no es solo para mi, porque de verdad no me serviria de mucho nada
mas aprender por aprender, le digo a las personas que tienen hijos con autismo, esta esta
opcion, yo hice esto a lo mejor te sirve, pero en las condiciones del autismo implica que lo
que te funciona en la manana puede ser que en la noche ya no te funciona, como es una
condicién tan dindmica no hay nada establecido. y entonces, todas las estrategias que se
me han ocurrido las ofrezco... creo que me he vuelto mas creativa porque se me tienen que
ocurrir mas cosas, que, si ho es asi, pues hay que buscarle de otra y de otra hasta que déy

tiene que ser rapidisimo y en ese momento...”

En el caso de esta categoria se considera crucial los entornos dindmicos. Asi como el
fortalecimiento de la resiliencia a través de la integracion de narrativas personales y
experiencias que permitan mejorar la adaptabilidad y capacidad de respuesta de la familia
y las personas encargadas de brindar atencién a una persona con TEA. Ya que, la capacidad
de flexibilizar las ideas, preconceptos acerca del TEA va a permitir que ante los cambios
rapidos se puedan tener mejores respuestas (Edson & Metcalf, 2014). Debido a los saberes
locales que tiene la persona que atraviesa por la experiencia en la crianza de un hijo con
TEA, le serd posible mejorar en su proceso de adaptacion a dicha vivencia (Olness et al.,
2023). Debido en gran parte al desarrollo de cierta flexibilidad cognitiva y una
resignificacion de la vivencia de un hijo con TEA cuya condicion ha puesto a prueba a la

familia y en especial a la madre (Nelson et al., 2010).

4. Educacion parental y aprendizaje continuo.
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Debido a la dinamica de las condiciones propias del TEA, los padres de familia requieren
de un aprendizaje continuo de manera que reciban capacitacion respecto al trato, cuidado
y educacion del menor, asi como, talleres educativos en el empoderamiento de los padres

para que apoyen mejor a sus hijos, Al respecto, la entrevistada menciona lo siguiente:

“...hay familias que tienen un hijo con autismo pero que también tienen otros hijos, aparte
del que tiene el trastorno, hay unas familias que tienen dos hijos con TEA, yo me pregunto:
;como les ayudo? porque yo eso si no lo he vivido, me apoyo de las psicélogas que tienen
mas experiencia, aunque no tienen hijos, pues saben de estos temas y pueden hablar de
mas cosas y construir algo y crear un producto para nuestros nifios, pero si puede ser muy

interesante trabajar con estos menores...”

Respecto a esta categoria es importante mencionar que la calidad de vida del nifio y la
reduccién de los sintomas (Vargas et al., 2024), como de la familia se puede ver beneficiada
de manera significativa, una vez que se pone en marcha el hacerse cargo de las
responsabilidades que conlleva la maternidad de un hijo con TEA. Cabe mencionar que
cuando dicho aprendizaje se lleva a cabo de manera comunitaria, los beneficios pueden ser
mayores debido a que las demas personas que estan en contacto con la persona con TEA
aprenden a conocer el porqué de las conductas estereotipadas, regulatorias emocionales,
entre otras. De manera que la integracién del aprendizaje socioemocional empodera a los
padres y potencia el desarrollo de los hijos con TEA, asi como, de los que no viven esta
condicién. Mejorando los mecanismos de afrontamiento e interacciones padre-nifio y la
reduccién del estrés de crianza y aumentan la satisfaccion entre los participantes (Milgramm

etal., 2021).

5. Necesidades en el aula de los alumnos con TEA.

“...Ias personas que tenemos un hijo con alguna necesidad muy especifica necesitamos

buscar el mejor lugar, en algunas escuelas me han permitido estar presente para apoyar
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directamente a mi hijo en lo que se adaptaba al lugar y en lo que los profesores podian
establecer estrategias para apoyarlo. Poco a poco me retiré de ahi hasta que él se quedé
solo, entonces yo sabia qué se podia hacer, cuando ya llegué a esas escuelas es porque yo
sabia y ya traiamos la experiencia de cdmo se podia hacer y de cémo se puede trabajar...
yo ofrecia también la atenciéon con un maestro de apoyo, conocido como “maestro sombra”
Y YO crearia esta parte, este recurso, para que él pudiera estar y me dijeron: jtiene que estar
ahi todo el dia?, ; tiene que estar adentro del salén? y yo le decia: “Pues un maestro de
apoyo, es como si mi hijo usara lentes o si usara un bastén, tiene que estar ahi en lo que
termina su proceso de adaptacidn, y si sigue necesitando ayuda, se sigue teniendo a esa
persona hasta que no domine lo que necesita dominar y asi sea una sola cosa la que no

domina, por una sola cosa el maestro de apoyo tiene que estar ahi, pagado por mi...”

Es crucial mencionar que las practicas narrativas enfatizan la importancia de
comprender y abordar las necesidades Unicas de los estudiantes con Trastorno del Espectro
Autista (TEA) en entornos educativos. Estas practicas se enfocan en crear entornos de apoyo
que faciliten la comunicacidn, la interaccidn social y el bienestar emocional. La integracion
de las practicas narrativas en las aulas puede potenciar significativamente las experiencias
educativas de los alumnos con TEA al abordar sus retos especificos y promover sus
fortalezas. De manera que, en la medida de sus posibilidades puedan experimentar la
agencia personal, es decir, logros personales que les permitan la experiencia de la
satisfaccién por lo que se ha alcanzado. Para ello, es fundamental el apoyo por parte del
docente en el aula y los espacios escolares donde debera poner a prueba sus habilidades
desarrolladas (White,2016). Sin embargo, no se puede dejar de lado la realidad que
experimentan en las transiciones escolares, ya sea porque en una institucién no lograron
una inclusién real del menor en el espacio aulico, o por la edad que se vuelve necesario
cambiar de escuela. Cualquiera que sea la situacion, genera dificultades en la
autorregulacién de la persona con TEA debido a que su contexto ha sido cambiado. Para

ello, es importante enfatizar en la necesidad de que se involucre a especialistas familiares
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y escolares en el proceso (Konstantinova & Kuzmenko, 2023). Ya que, esta poblacién suele
presentar dificultades académicas y socioemocionales, asi como, situaciones muy

particulares en cada uno de ellos (Pickard-Hengstenberg, 2022).

Por lo que, el apoyo en su educacion deberd ser personalizado, en contextos
estructurados y con la participacién activa de la familia. Sin embargo, a pesar de que tales
condiciones hayan sido cubiertas, se experimenta con bastante frecuencia la exclusién y la
confusion de identidad. Las practicas narrativas pueden ayudar dando voz a sus
experiencias y abordando estos temas a nivel de politicas y practicas educativas,

promoviendo un entorno educativo mas inclusivo.

6. Preparacion para la adolescencia y desafios futuros.

En el caso del TEA los desafios futuros, resultan ser especialmente preocupantes,
particularmente la adolescencia, ya que, se exploran las transiciones de desarrollo en
individuos autistas, el impacto de la pubertad en el comportamiento y las estrategias para

manejar estos cambios de manera efectiva. La entrevistada menciona al respecto:

“...asi como en el autismo se requiere mucho de la anticipacién, de preparar a la persona
con lo que viene, eso es lo que estoy haciendo yo en la misma medida, que necesitamos
los padres que nos digan lo que va a pasar y jpor qué?, yo veo a personas que tienen
hijos adolescentes y les pregunto ;como estan viviendo la adolescencia?, porque pasado
mafiana me va a tocar a mi con mi hijo, entonces tengo que empezar a ocuparme en
aprender cdmo o que reacciones hay, como detona en ellos la conducta, obviamente
gque quiza no sea igual pero yo ya debo de estar prevenida desde ahorita. Entonces, yo
he estudiado y me he capacitado porque mi compromiso con mi hijo es prepararlo para
cuando yo ya no esté ( se asoman las lagrimas)... ahorita empiezo a permitir que tenga
su espacio, a que vaya teniendo mas individualidad porque de todas maneras le va a

salir lo individual en la adolescencia, me va a aventar lejos y va a poner su marca, pero
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mientras, le ensefio habitos que debe de tener, que yo ya no voy a poder hacer por él,
sobre todo la higiene, es lo que estoy haciendo ahorita, que él sepa que debe seguir sus
habitos de higiene solo, a lo mejor después cuando ya marque su limite solo tendré que
decirle : ‘recuerda que tienes que hacer esto’ y ya nada mas recordarle, pero no hacerlo

yo, permitirle que lo haga el hasta donde pueda...”

De acuerdo a lo que se menciona en esta categoria, la preparacién emocional y social
suele ser mas critica que la preparacién académica en el caso del TEA (Konstantinova &
Kuzmenko, 2023). Sin embargo, a ello se une en la etapa de la adolescencia la aparicién de
impulsos sexuales, que pueden no ser bien entendidos por ellos o sus familias (Ballan &
Freyer, 2017). Pese a dichos cambios, los padres terminan convirtiéndose en “padres-
profesionales” que desarrollan habilidades especializadas para apoyar a sus hijos (Ho et al.,
2018). De ahi que, su apoyo y participacion en la educacién de su hijo, resulta de vital
importancia al ser poseedores de valiosos conocimientos respecto al TEA, permitiendo una

continuidad en la atenciéon (Ho et al., 2018).

Aun asi, con el apoyo y las intervenciones adecuadas, los adolescentes con TEA pueden
desarrollar nuevas habilidades y lograr una mayor independencia, contribuyendo

positivamente a su transicidon a la edad adulta.

7. Independencia y capacitacion en habilidades para /a vida.

El enfoque en ensefar habilidades para la vida y promover la independencia en nifios
impacta en el papel de las intervenciones educativas en el fomento de la independencia y
los resultados a largo plazo para las personas con autismo. Respecto a esto, la entrevistada

menciona que:

“...yo he estudiado y me he capacitado porque mi compromiso con mi hijo es prepararlo
para cuando yo ya no este (se asoman las lagrimas)... me preocupa no saber si va a

seguir teniendo ayuda de alguien, ahorita no sé, pues todo lo que le falta por aprender
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para ser independiente y siento que es una carrera contra el tiempo porque yo no sé
cuanto voy a vivir, entonces todo el tiempo es estarle ensefiando las cosas que él puede
hacer y empezar a buscar qué es lo que legalmente se puede o se va a poder ser con él,
que instituciones lo van a poder atender, porque ahorita, pues obviamente ha tenido
muchos avances en aprendizaje, lenguaje incluso, porque no hablaba nada, ahora ya
dice cosas y trata de comunicarse, pero no es una comunicacion y sus aprendizajes son
para su condicion en la que se encuentra ahorita... la sociedad es mas exigente, quiere
personas que pueden hacer las cosas, que sepan hacer cosas y hay poca paciencia para
detenerse a explicarle al que no entiende igual, entonces esa es la parte que me mueve
a prepararlo... Si, no sé qué tanto va a poder dar, él no puede aun a veces hacer cosas,
las que puede hacer, que no lo limitan, tienen que ver con sus necesidades nada mas y
sus intereses, y la situacién de vivir en sociedad es que hay cosas que tienes que hacer
aunque no quieras, aunque no te interese... por ejemplo, si estamos pidiendo por la
movilidad y la accesibilidad, yo también lo tengo que ensefar, sé que todavia no es de
la edad y sé que hay cosas que ;cdmo se las ensefié ahorita si de todas maneras no las
va a poder hacer o no le voy a permitir hacer? como por ejemplo, que tome un camién
solo; las condiciones no estan para que él comprenda, ahorita no lo necesita y por la
edad no lo dejaria solo, entonces ese tipo de cosas son exigencias de la sociedad, no
propiamente de los humanos, pero es la dindmica, lo demas no me interesa de verdad,
la exigencia de lo que socialmente pudiera ser aceptable o no respecto a como son sus
movimientos, en eso ho me preocupo porque él lo va a hacer, les guste o no les guste,
él lo va a seguir haciendo porque es algo propio que no se va a poder quitar nunca, si

no le gusta ni siquiera se va a detener a explicarlo, él si lo va a seguir haciendo...”

Estos temas proporcionan una base para comprender el contexto mas amplio del manejo
del autismo y los diversos factores que influyen en las experiencias de las familias y
cuidadores. El empoderamiento y la independencia de las personas con Trastorno del

Espectro Autista (TEA) pueden mejorarse significativamente a través de la integracion de la
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tecnologia, el apoyo familiar y los enfoques de investigacién ética para fomentar la
autonomia y la autosuficiencia. En el caso del uso de las tecnologias de la realidad virtual
pueden ser utilizan para simular y apoyar tareas del mundo real para personas con TEA
(Garzotto et al., 2024). En el caso de las personas con un TEA en un grado que les permita
llevar a cabo diversas funciones, pueden, con el apoyo de la familia, lograr la transiciéon a la
vida independiente. Las familias son cruciales en la preparaciéon de las personas con TEA
para esta transicion, al mismo tiempo que se permiten un respiro de las tareas de cuidado.
Lo que a su vez le permite a la persona con TEA adaptarse a nuevas situaciones de vida,
fomentando con ello su independencia (Kosewska, 2022). Por lo que, de acuerdo a sus
posibilidades, deberan ejercer el derecho a decidir en aquellos procesos que se vean
inmersos y que, por ende, les afecta en pro del desarrollo de su autonomia (Cascio et al.,

2020).

Conclusiones

En el contexto del Trastorno del Espectro Autista (TEA), las narrativas dominantes a
menudo moldean las percepciones de estas personas y, sobre todo, cdbmo se perciben a si
mismos. Estas se enfocan en el déficit de la persona, al grado tal que para las familias con
un integrante que presenta dicha condicion, se convierte en un enorme desafio no solo el

diagnostico sino las barreras sociales tan dificiles de superar.

En esta investigacidn, desde las practicas narrativas y las practicas colaborativas y
dialdgicas se pudo recuperar la construccion que los propios profesionales de la salud, asi
como de la educacién, enfatizan lo que las personas con TEA no pueden hacer, y con ello
dejando ver sus fortalezas y capacidades. Estas narrativas que describen a la persona con
TEA estigmatizan y limitar las oportunidades para que las personas demuestren sus
habilidades y potencial, donde la identidad de la persona se circunscribe a aquello que no
logra hacer en detrimento de las multiples capacidades que es capaz de desarrollar con el

estimulo adecuado.
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Por lo que, comprender y abordar las narrativas dominantes desde las cuales se
describe a la persona con TEA y que terminan constrifiendo el propio ser mas alla de
cualquier diagnostico, es crucial para crear entornos mas inclusivos y de apoyo para las
personas con TEA. Al cambiar el enfoque de los déficits a las fortalezas y de un modelo
médico a un modelo social de discapacidad, podemos fomentar una narrativa mas aceptante

y empoderadora para las personas con TEA.
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