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Introduccién

En la experiencia de trabajo con nifios y nifias con TEA, se ha observado que
los tratamientos se centran en la persona diagnosticada, dejando a la familia muchas
veces desplazada, siendo esta un pilar fundamental para alcanzar los objetivos del
tratamiento interdisciplinario. Al recibir el diagnostico los responsables adultos, se
especializan en el tema, estudiando carreras afines con el objetivo de comprender,
conocer el trastorno y obtener la mayor cantidad de herramientas para acompaniar el
desarrollo de su hijo o hija a lo largo de la vida.

El desconocimiento o el exceso de informacion suelen provocar situaciones de
crisis en la familia, la manera en que ella, resuelva esas crisis va a incidir en la manera
en que afronte el tratamiento de el nifio/nifia, por eso es importante acompanfar,
contener y conocer a la familia, para que, desde el diagnéstico, brindarle las distintas
herramientas que necesita.

El acompafiamiento a las familias en el momento del diagndstico y durante el
tratamiento, favorecen la permanencia del nifio y nifia en las diferentes, terapias que
benefician el desarrollo y mejoren la calidad de vida.

Retomando a los autores Raya Diez y Herndndez Pedrefio (2014), y teniendo
presente la esencia de la profesion, es fundamental brindar este acompafamiento a
las familias. Incluso esta necesidad se vio reflejada a lo largo de las entrevistas
realizadas a los padres del grupo TGD Padres TEA y Asociacion Civil. “El
acompafiamiento como metodologia de intervencion social permite orientar la accion
profesional hacia procesos de cambio, con la persona y con el entorno. Hablar de
acompanamiento es hablar de trabajo social.” (Raya Diez y Hernandez Pedreno,
2014, P 145).

La observacion que se realizo en el trabajo con nifios y nifias diagnosticados
con TEA, llevo a la necesidad de indagar respecto a ¢ De qué manera las familias se
organizaron para satisfacer las necesidades que implica el tratamiento de sus
hijos/hijas durante el afio 2019? ¢Qué herramientas brinda el grupo TGD PADRES
TEA a las familias para acompanar el tratamiento de sus hijos/hijas? ¢ Cuéales son las
herramientas que el Estado le brinda a la familia? ¢ Cémo interviene el trabajo social
en el acompafnamiento de familias con nifios con TEA?

Es por lo mencionado, que el presente trabajo de investigacion tiene como

principal objetivo: - Investigar sobre el acompafiamiento que reciben las familias con
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nifnos y nifas con Trastorno del Espectro Autista, que forman parte del grupo TGD
Padres TEA, en la ciudad de Comodoro Rivadavia durante el afio 2019.
Los objetivos especificos este trabajo son:
e Investigar cuales son las herramientas que el grupo TGD Padres TEA y el
Estado les brindan a las familias.
e Conocer como es el proceso de asimilacion del diagnéstico y como la familia
se organiza para acompafar el tratamiento.
e Indagar sobre la intervencion del Trabajo Social en el acompafiamiento y
tratamiento de las familias.

Estos objetivos van a permitir tener una vision de que es lo que sucede en la
ciudad de Comodoro Rivadavia, y conocer cuales son las necesidades reales de los
nifios, nifias y sus familias. Y a partir de esto generar, generar herramientas
necesarias para intervenir desde el ejercicio profesional.

El grupo TGD Padres TEA es una red federal, que surge de la necesidad de
los responsables adultos de nifios y nifia diagnosticados con Trastorno del Espectro
Autista, en dicho grupo, intercambian informacion, trabajan de manera mancomunada
para que se conozcan y respeten todos los derechos de los nifios y nifias con trastorno
del espectro autista. Dicha red, surgid en Buenos Aires, pero rapidamente se
expandi6 hacia el resto del pais. En la provincia de Chubut, el grupo esta presente en
la ciudad de Comodoro Rivadavia, Madryn, Sarmiento y Esquel.

Del Grupo TGD PADRES TEA Comodoro Rivadavia, surgi6 la ASOCIACION
CIVIL SOMOS AZULES de la ciudad de Comodoro Rivadavia, desde la necesidad de
los adultos responsables de buscar una mejor calidad de vida, para las familias de
€scaso0s recursos o que no tienen cobertura médica privada, como un espacio que
brinda actividades que favorecen la sociabilizacion de los nifios y nifias, y como
herramienta en la que permiten conocer sobre el diagnéstico de sus hijos/hijas,
compartir saberes con otros adultos responsables, y fomentar actividades que velen
porque ningun derecho sea vulnerado durante el ciclo vital familiar.

Como menciona Eroles (2005) es fundamental la participacion de las familias
de personas con discapacidad y profesionales que aborden la tematica, generando
nuevos movimientos sociales que conlleven a la creacién de politicas publicas que
favorezcan a mejorar la calidad de vida de las personas implicadas, ya que son los

gue conocen las necesidades reales de los integrantes de sus familias.



“Las personas con discapacidad, sus familias y los profesionales que trabajan en
su promocién y desarrollo, estan llamados a converger en un movimiento social, que
amplia las fronteras de la democracia, construyendo desde sus reivindicaciones y
demandas, un horizonte mas humano, mas justo y mas participativo” (Eroles C, 2005
p.15).

La presente investigacion se realiza teniendo en cuenta las observaciones,
entrevistas realizadas y antecedentes tedricos, que ponen principal importancia en el
rol de la familia del nifio y nifia diagnosticado con trastorno del espectro autista, para
poder llevar adelante un tratamiento acorde a sus necesidades y sostenerlo en el
tiempo.

La licenciada Rivera, Angela Irene, en su tesis “Las familias de personas con
discapacidad intelectual: Una Experiencia institucional en talleres para familiares”,
presentada en noviembre de 2016 en la Universidad Nacional de la Patagonia San
Juan Bosco, expone que desde la sospecha hasta la confirmacion del diagnéstico las
familias pasan por situaciones de estrés, dudas y situaciones que alteran la
cotidianeidad familiar, y que estas sensaciones, vuelven recurrentemente, en distintos
momentos del ciclo vital familiar.

La autora, habla de una herida inicial que se abre continuamente, que las
fortalezas de la familia van a determinar la forma en que afronten estas situaciones
en torno a la discapacidad. A su vez, expresa gue se interviene con las familias para
orientarlas, que puedan aceptar y reconocer la discapacidad y sus necesidades en
procesos de tiempos y reflexiéon. En tal sentido, habla de la necesidad de un
acompafamiento profesional que contribuya a mejorar la calidad de vida de todos los
integrantes de la familia; resalta la importancia de un trabajo interdisciplinario con las
familias, y destaca que las familias en contacto con otras familias se han reconocido
y han logrado empoderarse de saberes para tomar decisiones.

Por su parte, Luis Benites Morales en su trabajo “Autismo, familia y calidad de
vida”, publicado en la Revista de la Asociacién de Docentes de la USMP, afio 2010,
considera a la familia como agente sociabilizador y facilitador del desarrollo biologico,
psicologico, social y moral de los integrantes. sostiene que la familia sufre una crisis
inicial, cuando uno de sus miembros recibe el diagndstico de trastorno del espectro
autista, la manera de responder a la crisis, puede ser de negacién o aceptacién, tiene
gue ver con la maduracion de los miembros de la familia, el apoyo que reciben del

entorno (amigos, parientes) y los servicios profesionales con los que cuentan.



El autor, expresa que el desempefio y desenvolvimiento de la familia influyen
directamente en la calidad de vida de la persona, sosteniendo que la familia con nifo
y nifia con Trastorno del Espectro Autista, debe contar con apoyo profesional para
facilitar las herramientas necesarias para el desarrollo y mejorar la calidad de vida.

Benitez Morales (2010), propone disefar politicas sociales tanto para el nifio
con Trastorno del espectro Autista como para la familia, considerando que la falta de
servicios adecuados de apoyo familiar y social, la vulneraciéon de derechos y las
actitudes negativas de la poblacion, pueden generar en las familias con nifias y nifias
con discapacidad frustraciones, desesperanza que las hace vulnerables en sus
funciones y afecta las posibilidades de brindar una mejor calidad de vida a los
integrantes de la familia.

La Psicologa Blanca Aida Nufiez en su libro Familia y Discapacidad, publicado
en el aflo 2015, hace referencia a la crisis que sufre la familia al confirmar el
diagnoéstico y como esa crisis inicial, reaparece en distintos momentos, “es una herida
gue no termina de cicatrizar y se vuelve a abrir y se vuelven a producir nuevos
desequilibrios familiares en distintos momentos que hacen a etapas de crecimiento
del hijo” (Nufiez B 2015.p.287).

La autora, pone énfasis en el trabajo interdisciplinario que se debe realizar con
las familias en el momento de recibir el diagnéstico y a lo largo de la vida familiar, ya
gue las necesidades de la familia irAn variando y debera superar diversos duelos en
distintas etapas del ciclo vital familiar.

Las familias son todas diferentes, el tiempo y la forma en que respondan a la
situacion que viven no es la misma, ni esta determinado, por eso es importante
respetar la singularidad y necesidades familiares. El proceso de adaptacion a la
situacion nueva puede, incluso, en algunas familias durar toda la vida. “Son muchas
las familias que logran afrontar saludablemente el trauma de la discapacidad y logran
crecer, aunque esto no significa de modo alguno que este logro sea indoloro o
sencillo” (Nufez B, 2015.p.287).

Segun lo expresado por los autores nombrados, el apoyo que reciba la familia
cuando recibe el diagndéstico y en cualquier momento del ciclo vital va a incidir de
manera directa en mejorar la calidad de vida del nifio y nifia con trastorno del espectro
autista y de su familia.

‘Los tratamientos de un nifio con discapacidad son necesarios Yy

fundamentales, ya que de ellos depende la recuperacion, con los limites que impone
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la discapacidad del area o las &reas comprometidas. Pero estos tratamientos -con sus
exigencias y requerimientos- intervienen en toda la vida familiar” (Nufez B,
2016.p.27).

Por tal motivo, el trabajo interdisciplinario es fundamental para el abordaje
integral de las cuestiones que acarrean la discapacidad, este facilitara el desarrollo y
bienestar familiar. La intervencion del Trabajo Social, como parte de un trabajo
interdisciplinario, permitira abordar las necesidades de la familia, repensarse y
reflexionar, brindandole herramientas para que puedan tener una adaptacion activa a
la realidad, mejorar la calidad de vida y el ejercicio pleno de los derechos.

‘Lo mas importante de los seres humanos es lo que todos tienen en comun, que
es precisamente su dignidad, su igualdad esencial, sus derechos” (Eroles C,
2005.p.17). Desde el rol profesional se interviene, principalmente, para que ningun
derecho sea vulnerado, sea cual sea la condicién de la persona.

El Estado debe garantizar que los nifios, nifias y adolescentes reciban un
abordaje integral, adecuado a las necesidades que se le presenten por la
discapacidad, por la etapa de desarrollo en la que se encuentra y por la situacion
socio econdémica que atraviesa, buscando mejorar la calidad de vida del nifio, nifia y
su familia.

La intervencion del Trabajo Social con la familia, no sustituyen las terapias y
tratamientos meédicos especializados en la tematica, sino que permitira el crecimiento
de todos los integrantes, brindando herramientas que utilizara a lo largo del ciclo vital

y que permitiran una adaptacién activa a la situacion que viven.



Capitulo |

Hablemos de autismo.



Acercandonos al concepto de discapacidad.

El concepto de discapacidad se ha ido construyendo a través del tiempo.
Histéricamente se recurrio a las ciencias médicas y biologicas para abordar la
discapacidad, desde este punto de vista la discapacidad fue definida en términos de
enfermedades, traumatismos, trastornos y deficiencias del cuerpo. “Se le atribuye una
monocausalidad bioldgica situada en lo que el saber medico denomina: anomalia, ya
sea esta fisica, psiquica o sensorial” (Katz-Danel, 2011, p 174); sin duda, ver a la
persona con discapacidad como alguien enferma, limita el abordaje e intervencion.

Retomando la Convencién sobre los derechos de las personas con
discapacidad, se puede mencionar que, la discapacidad es un concepto que
evoluciona constantemente y que resulta de la interaccion entre las personas con
deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que hacen que su
participacion social no sea plena, ni en igual de condiciones con los demas. Y que
resulta de la interaccion con el entorno, siendo este esencial en el desenvolvimiento
diario de la persona.

Historicamente, era la familia la que debia ocuparse de las cuestiones entorno
a la discapacidad. Retomando lo expuesto por Katz y Danel “La persona y la familia
debian resolver los “problemas” derivados de la discapacidad-enfermedad,
especialmente con tratamientos médicos y de rehabilitacion, para intentar que el
individuo sea lo mas normal posible” (2011, p.147). En la actualidad, no se busca
alcanzar “normalidad” sino que se pretende mejorar la calidad de vida de las
personas, sea cual sea las limitaciones que tengan. Y las cuestiones entorno a la
discapacidad son cuestiones del estado, la sociedad y la familia.

La Ley Il N°21 de Proteccion integral de la nifiez, la adolescencia y la familia,
(provincia de Chubut) expresa que es deber de la familia, la sociedad y el Estado,
asegurar a los nifios, nifias y adolescentes los derechos referentes a la vida, a la
salud, la educacion, a la alimentacion, al deporte, a la vivienda, a la formacién integral,
a la cultura, a la dignidad, al respeto, a la libertad, a la convivencia familiar y
comunitaria, procurando su desarrollo integral, respetando su personalidad y
asegurando todas las oportunidades para el desarrollo fisico, psiquico, moral,
espiritual y social, en condiciones de libertad y dignidad.

Esta ley provincial, destaca que sera el Estado el que arbitrara los medios para

asegurar la proteccion y cuidado de los nifios, nifias y adolescentes, a traves de la
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instrumentacion y evaluacién de programas de prevencion, promocién, asistencia,
integracién social y educativa, destinados al bienestar de los nifios, nifias vy
adolescentes en las areas de salud, educacion, vivienda, justicia y seguridad.

La mencionada ley, en concordancia con la Ley Nacional N°26061 de
Proteccion integral de los derechos de los nifios, nifias y adolescentes, afirma que los
nifios, nifas y adolescentes “tienen derecho a la vida, a su proteccion, a la atencion
integral de salud, mediante la realizacion de politicas publicas que permitan el
nacimiento, el desarrollo en condiciones dignas” (art 9) y “el disfrute del nivel mas alto
posible de salud, a servicios para su tratamiento y rehabilitacién” (art 10).

La Ley Il N°21, dice también, que los nifios, nifias y adolescentes tienen
derecho a la educacion con miras a su desarrollo integral, a su preparacion para el
ejercicio de la ciudadania y a su formacion para el trabajo. Sera el Estado el que
implemente investigaciones y nuevas propuestas metodoldgicas que sirvan para dar
respuestas a las necesidades de integracion de la diversidad poblacién infantil y
adolescente a la educacion comun.

La provincia de Chubut cuenta con la Ley Provincial | N°296, de Proteccion
integral de las personas con discapacidad, que promueve la integracion social, el
desarrollo de la persona, y la equiparacion de accesibilidad y oportunidades. Segun
lo establecido en la citada ley, se considera como discapacitado, “a toda persona que
padezca una alteracion fisica, mental o sensorial, ya sea de naturaleza permanente
o temporal, que en relacion a su edad y medio social limite la capacidad para ejercer
una o0 mas actividades esenciales de la vida diaria, o implique desventajas
considerables para su integracién familiar, social, educacional o laboral, que puede
ser causada o agravada por el entorno econémico y social” (Art 2). La misma ley
establece un sistema provincial de proteccion integral a las personas con
discapacidad, donde ante la necesidad, el estado provincial debera cubrir:
Rehabilitacion integral; regimenes especiales de seguridad social; escolarizacion de
acuerdo al grado de discapacidad; Capacitacion laboral; créditos o subsidios que
faciliten la actividad laboral; ayuda social por desempleo temporal; pensiones
asistenciales en aquellos casos de incapacidad laboral; asistencia técnica y
asesoramiento sobre la tematica; y velar por el cumplimiento de las normas vigentes.

En esta linea, dicha ley, reafirma el derecho de igualdad, con la ejecucién de
programas y servicios destinados a las personas con discapacidad, para asegurar la

universalidad de la atencion y accesibilidad, mediante la integracion de politicas y
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recursos institucionales y econémicos afectados a la temética en el @&mbito provincial;
en este marco la ley entiende por accesibilidad, “la posibilidad de las personas con
discapacidad de gozar de las adecuadas condiciones de seguridad y autonomia como
elemento primordial para el desarrollo de las actividades de la vida diaria, sin
restricciones derivadas del &mbito fisico urbano, arquitectonico o de transporte, para
Su integracion y equiparacion de oportunidades” (Ley | N 296, art 22).

Es de fundamental importancia, que la sociedad, la familia y los profesionales
gue trabajan con personas con discapacidad conozcan las normas vigentes para
garantizar el acceso a todos los derechos e intervenir si alguno es vulnerado.

Desde esta mirada y de acuerdo a lo establecido por la Ley Federal del Trabajo
Social N° 27072, desde la profesidn se debe “contribuir a la vigencia, defensa,
reivindicacion y promocion de los derechos humanos” (art 3). Como menciona Eroles
(2005) el tema de la discapacidad ha dejado de ser un problema asistencial para
convertirse en una lucha de afirmacion de derechos.

Si bien las ciencias médicas son parte del equipo interdisciplinario que
interviene en el tratamiento de la persona con discapacidad, es importante resaltar
gue no se busca la cura o rehabilitacién, sino que se pretende mejorar la calidad de
vida y el ejercicio pleno de los derechos; Siendo esto Ultimo mencionado, primordial
en la intervencién desde el trabajo social.

La discapacidad puede ser temporal o permanente, ambas inciden en la vida
cotidiana de la persona y la familia, siendo esta el sostén mas cercano en el que se
apoya la persona. De acuerdo a lo establecido por la Ley Federal de Trabajo Social,
‘la profesion promueve el cambio y desarrollo social, la cohesion social, y el
fortalecimiento y liberacion de las personas. Siendo fundamentales para la profesion
los principios de la justicia social, los derechos humanos, la responsabilidad colectiva
y el respeto a la diversidad” (Ley 27072, art 4).

Retomando lo expuesto por las autoras Katz y Danel (2011) podemos entender
a la discapacidad como una construccion social, que se construye dia a dia en la
relacion entre las personas, los grupos sociables, el tejido social, las decisiones que
se toman, las actividades que se asumen, en la forma en la que se estructura el
entorno fisico, social, cultural e ideolégico en el que se vive y transita en la vida
cotidiana.

En esa construccion social del concepto de discapacidad, que hacen mencion

las autoras y tomando lo expresado en la ley de trabajo social, la intervencion
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profesional serd con compromiso y competencia, basada en los derechos humanos,
la justicia social, la ciudadania y la forma de vida democratica; en tal sentido, es
importante mantener la mirada critica desde la profesion ya que eso va a permitir
visibilizar, desnaturalizar y profundizar el analisis del problema; “la criticidad permitiria
develar las causas o la naturaleza profunda de la problemética de la discapacidad.
Visibilizar lo invisible para otras ciencias no criticas” (Katz-Danel, 2011, p. 189).

Es necesario no centrar la mirada solo en la persona, sino ampliar la vision
global y compleja, teniendo en cuenta el entorno mas cercano, familia, amigos y
también el momento socio-histdrico en la que se encuentra. “La discapacidad no es
un atributo de un individuo, sino la resultante de un conjunto complejo de condiciones
entre las cuales se incluyen los obstaculos.” (Eroles, 2005, p.47).

Desde el rol profesional, el accionar debe enfocarse en hacer visible y
desmoronar las barreras que obstaculicen la vida plena y social de la persona y su
entorno, sin que ningun derecho sea vulnerado.

“Las personas con discapacidad siguen encontrando barreras para participar
en igualdad de condiciones con las demas en la vida social y que se siguen
vulnerando sus derechos humanos en todas las partes del mundo” (convencion sobre
los derechos de las personas con discapacidad, Preambulo, inc. k)

La Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, a la cual
Argentina adhiere, expresa que el Estado debe proporcionar con anticipacion
informacion, servicios y apoyo general a las personas con discapacidad y a las
familias para evitar el abandono, la ocultacion, la negligencia y la segregacion de los
nifos y nifias con discapacidad, asegurando el derecho a la vida en familia de los
nifos y nifias con discapacidad.

El Estado tiene que garantizar que los nifios y nifias con discapacidad tengan
los mismos derechos que cualquier nifio y nifia de la regién sin que sea discriminado
o0 estigmatizado por su condicién. La convencion, reconoce el derecho de un nivel de
vida adecuada incluyendo la alimentacion, vestimenta, educacién, recreacion y
vivienda para la persona con discapacidad y su familia, adoptando medidas para
mejorar, salvaguardar y promover el ejercicio de este derecho sin discriminacion por
motivos de discapacidad.

En la ciudad de Comodoro Rivadavia, hay un area municipal especifica
perteneciente a la Secretaria de desarrollo humano y de familia, la Direccion
Promocion de Calidad de Vida de Personas con Discapacidad, situada en calle
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Francia N°916; La cual trabaja con todas las discapacidades o presuntas condiciones
de discapacidad, la direccion pretende tener un abordaje integral de los grupos
familiares de las personas con discapacidad, teniendo como objetivo principal
promover y garantizar que ningun derecho sea vulnerado.

Esta area trabaja con todas las familias de la ciudad que tienen algun integrante
con discapacidad; se realiza un acompafiamiento en el proceso de realizacion del
certificado de discapacidad, brindando informacion para garantizar el acceso a la
salud sea publica o privada; Poniendo el foco de las intervenciones principalmente,
en las familias con las necesidades béasicas insatisfechas.

La direccion trabaja en base a la necesidad y la urgencia de la situacion que
se presenta, si bien no hay un numero especifico de cuantas familias se acercan, la
poblacién que conforma la misma es variable, hay familias que no tienen recursos
econOmicos, ni obra social; algunas familias tienen las necesidades basicas
insatisfechas y otras familias que no, estas buscan acompafiamiento, contencién
emocional o informacion.

En la actualidad, la Direccién de Promocién de Calidad de Vida de las personas
con discapacidad, cuenta con un equipo técnico de una abogada que es la directora,
tres trabajadores sociales, dos choferes, dos acompafantes, dos administrativas y
una persona de maestranza.

Segun lo expresado en las distintas entrevistas, el recurso con el que se cuenta
en la ciudad para el area de discapacidad es escaso y se encuentra en un momento
de acomodamiento ya que la directora ingreso meses antes de la pandemia y el
equipo técnico ha ido cambiando, y el panorama y las necesidades de las familias
cambiaron completamente, comenzaron a ser del tipo asistenciales alimenticias; en
consecuencia, al momento histérico que se atraviesa.

Los escasos recursos econdmicos y humanos que hay en la ciudad de
Comodoro Rivadavia, es algo que se ha manifestado en las diversas entrevistas, no
solo a nivel institucional sino también en las familias que tienen un integrante con
TEA. Es un pedido de los adultos responsables la falta de profesionales con diversas
especialidades y también la falta de un espacio en el que puedan encontrar
herramientas que favorezcan el desarrollo de los nifios y nifias mas alla de tener o no
las necesidades bésicas satisfechas.

El acceso a las terapias que favorecen el desarrollo de nifios y nifias

diagnosticados con trastorno del espectro autista no esta garantizado, ni en el ambito
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publico ni privado, debido a la escases de profesionales especializados en el tema.
No es solo una cuestiébn econémica, sino que también la escases de recursos humano
y los obstaculos que existen al momento de realizar capacitaciones en el tema.
Segun lo observado, es dificil para una familia solventar los gastos que implican
los tratamientos, y las diversas terapias que se recomiendan tener de manera
constante y mantenerlos en el tiempo. Los recursos que el Estado brinda, estan
colapsados, no son suficientes para cubrir las necesidades que la poblacion requiere.
A la cuestion econdmica, social y emocional que atraviesan las familias con
algun integrante con discapacidad, en el caso de TEA, se le debe sumar la falta de
informacion y concientizacion por parte de la sociedad con respecto al trastorno.

¢,De qué hablamos cuando hablamos de TEA?

Un nifio o nifa con Trastorno del Espectro Autista, tiene dificultades
principalmente para sociabilizar, y reconocer el entorno. EI autor Benites Morales
(2010) explica que, algunas de las caracteristicas de aprendizaje de las personas
autistas estan relacionadas con poseer habilidades e intereses mecénicos, reconocer
e interpretar mejor la informacion a través de imagenes y no de manera verbal, tender
a un tipo de aprendizaje mas deductivo que inductivo, y poseer un mejor manejo de
lo concreto, lo conocido, lo visto y lo manipulado. El autor expresa que las personas
con trastorno del espectro autista suelen “requerir de un orden y rutina diaria, de un
ambiente constante y predecible, amplio y poco restringido, y también, tener
dificultades para transferir experiencias y tendencias a realizar las cosas y tareas sin
falla, casi perfectas, frustrandose cuando esto no lo logra” (Benites Morales, 2010 p5).

Segun la organizacion espafiola de autismo, el TEA es, un trastorno de origen
neurobioldgico que afecta a la configuracion del sistema nervioso y al funcionamiento
cerebral, dando lugar a dificultades en dos areas principalmente: la comunicacién e
interaccién social y la flexibilidad del pensamiento y de la conducta.

El Trastorno del Espectro Autista suele diagnosticarse entre 1 a los 5 afios del
nifio o nifia, no hay diagnostico intrauterino, ni inmediato al nacimiento. Por lo general,
es el entorno cercano al nifio/nila o el pediatra, quienes comienzan a notar
deficiencias sobre todo en la interaccion social y en la comunicacion.

En la pagina oficial del Grupo TGD Padres TEA, definen al Trastorno del

espectro autista, como una condicion frecuente en nifios, que tiene alterado el
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desarrollo de la comunicacién y el lenguaje, la interaccion social, y la flexibilidad de la
conducta. Es importante, remarcar que no es una enfermedad y que hay muchos tipos
de autismo, con caracteristicas que se manifiestan y evolucionan de diversa manera
en diferentes personas.

La red federal TGD PADRES TEA, definen al autismo como, un sindrome que
afecta la comunicacién social y la flexibilidad, las afecta en distinto grado y segun
cada caso patrticular. Por eso, se habla en la actualidad de trastornos del espectro
autista (TEA). Que, segun los padres del grupo mencionado, significa si pensamos en
un “espectro” de colores, nos referimos a las distintas gamas de colores, como un
arco iris con sus diversas tonalidades. Hablar de espectro autista supone referirse a
un continuo dimensional con esa diversidad de arco iris.

Los nifios y nifias diagnosticados con trastorno de espectro autista, presentan
similares caracteristicas, pero no son iguales, aunque el diagndstico es el mismo,
puede variar de ser leve o severo, se manifiesta de diferente forma en las diferentes
personas, cada uno tendréa distintas capacidades y dificultades.

Ante la pregunta de como se desarrolla el TEA, en la pagina web de la red
federal, responden que nadie lo sabe, que se podria tratar de una vulnerabilidad
genética o debido a factores causales ambientales. Se continta estudiando e
investigando, pero es todavia un misterio que la ciencia no ha resuelto. Aunque se
habla de que no hay cura para el autismo, existen programas de intervencion
temprana y terapias, que favorecen el desarrollo de las areas afectadas y ayudan a
mejorar la calidad de vida de los niflos/nifias.

Desde diciembre de 2015 que se promulgo la Ley Nacional N°27043, que
declara de interés nacional el abordaje integral e interdisciplinario de las personas
que presentan Trastornos del Espectro Autista, la investigacion clinica y
epidemioldgica, como asi también la formacion profesional en su pesquisa, deteccion
temprana, diagnéstico y tratamiento, su difusion y el acceso a las prestaciones,
teniendo como base garantizar todos los derechos expresados en la convencion
internacional de los derechos de las personas con discapacidad.

La provincia de Chubut, adhiere a la Ley N°27043, con la Ley | N°554. El
consejo de deliberante de la ciudad de Comodoro Rivadavia sanciona el 12 de
noviembre del afio 2020, la ordenanza N°15328/20, que adhiere en todos los termino

a la Ley Nacional N°27043 y Ley Provincial | N°554, que garantiza en el ambito de
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incumbencia municipal de Comodoro Rivadavia el abordaje integral e interdisciplinario
de las personas con Trastornos del Espectro Autista.

En la provincia de Chubut la Ley | N°207, tiene por objetivo instituir un sistema
de proteccion integral de las personas con autismo y sus familias, con el fin de
procurar asistencia médica, proteccion social, educacion y capacitacion para su la
formacion profesional e insercion laboral. Dicha ley tiende a “asegurar el derecho de
las personas con autismo a desempenfar un rol social digno, que permita integrarse
activamente a la comunidad” (art 1).

La Ley | N°207, expresa que el estado provincial debe brindar a las personas
con autismo prestaciones médico-sanitarias: asistencia a la persona y a la familia
mediante tratamientos y abordajes integrales; capacitacion a profesionales que
trabajen en el diagnéstico y tratamiento; cobertura a los tratamientos médicos,
farmacoldgicos y terapias necesarias para la persona con autismo y sus familiares;
inclusién de la atencion y tratamientos; y asistencia domiciliaria en casos que los
necesiten; en cuanto a la educacion, el estado brindara educacion especial publica,
gratuita y adecuada a cada condicion, en busca de la insercion plena de la persona
con autismo; centros educativos terapéuticos que cuenten con la asistencia médica,
psicologos, fonoaudidlogos, psicopedagogos, profesores de educacion fisica,
musicoterapeutas y todos aquellos profesionales que tengan participacion en la
educacion del nifio y nifia. El Estado debera elaborar programas que contemplen
actividades recreativas y deportivas que aseguren la participacion de las personas
con autismo. Difundir en medios de comunicacién sobre el autismo, en busca de
despertar en la sociedad actitudes integradoras y cooperativas hacia las personas
con autismo. También, tendrd que proveer atencion y proteccién social a aquellas
personas adultas con autismo.

El autor Eroles C. (2005) hace hincapié en la importancia de la accién y del rol
gue asumen los padres y familiares, en el caso de la discapacidad, como en otros
aspectos de la vida social y politica, trabajando en la apertura de camino tanto a un
reconocimiento de derechos, como a una modificacion de actitudes y estructuras que
impiden la adecuada socializaciéon y participacion de todas las personas con
discapacidad, en el marco de sus posibilidades y sus limitaciones.

El grupo TGD PADRES TEA, es segun su lema, un grupo de padres
autoconvocados de Argentina, que brinda su tiempo libre en pos de una mejor calidad

de vida para sus hijos con autismo, siendo el Unico requisito para formar parte del
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grupo es tener un hijo con autismo, ya que consideran que son los padres y entorno
mas cercano, quienes conocen y viven desde el diagnostico las necesidades y
trabajan en pos de una mejor calidad de vida para sus hijos.

La red federal comenz6 en 2007, ante la falta de informacién que habia del
autismo, y la incertidumbre y necesidad que encontraban las familias ante el
diagndstico de sus hijos, los padres comenzaron a unirse.

La primera aparicion publica fue el 4 de septiembre de 2008, cuando se realizo
la primera marcha hacia el congreso para pedir por la Ley de TGD, la consigna con la
gue comenzo el grupo -adn vigente- es, “Necesitamos leyes que garanticen y protejan
los derechos de nuestros hijos con TGD”.

La red federal tiene como base trabajar con los padres y madres para dar a
conocer cuestiones relacionadas al trastorno del espectro autista, son trece (13) los
objetivos que estan publicados en su pagina web (ver anexo V).

En la ciudad de Comodoro Rivadavia, el grupo TGD PADRES TEA, esta
presente desde febrero del afio 2017. Este se origina cuando un grupo de madres
gue sus hijos asistian al centro educativo terapéutico Pradhana decidieron ser parte
de la red, ante la necesidad y la falta de informacion que existia en la ciudad.

Actualmente, conforman el grupo 8 mujeres, todas madres de nifios y nifias
diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista. Estas familias residen en la ciudad
de Comodoro Rivadavia.

El nidmero de integrantes cambia constantemente en el grupo y varia de
acuerdo a las necesidades de las familias, algunas se van otras llegan. Actualmente
cuatro de las integrantes, son las que estan desde el inicio del grupo en la ciudad.
Todas tienen nifios o nifias en distintas etapas de desarrollo y eso les permite
acompaniar a las familias que se acercan a consultar. Si bien las madres son las que
participan activamente del grupo, las familias acompafian en las actividades que
organizan, charlas, caminatas, actividades recreativas, entre otras.

El grupo utiliza el color azul como distintivo, una de las primeras actividades
gue realizaron fue la creacion de las remeras azules.

En distintas paginas web, se observa que el azul es el color con el que se
distinguen los grupos de padres con autismo en todas partes del mundo, la eleccién
del color azul, se debe a que es el color que representa al mar. A veces, el mar esta
tranquilo y en otras oportunidades esta revuelto. Lo mismo sucede en las vidas de

una persona con TEA y su entorno familiar.
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El grupo TGD PADRES TEA COMODORO, continuando con lo establecido por
la red federal a la que pertenecen, no poseen un espacio fisico, y tampoco personeria
juridica, debido a que el grupo no puede administrar dinero ni bienes materiales, como
tampoco pueden identificarse con ningun lineamiento de pensamiento politico, es por
ello que se reunen virtualmente o en algun lugar publico, de facil acceso para todos.

Es requisito fundamental para ser parte de la red federal, que el grupo no
maneje dinero, cuando necesitan recursos para determinadas actividades piden
donaciones a algun funcionario o a empresas.

Las familias suelen contactarse con el grupo a través de la pagina de Facebook
Comodoro TGD Padres TEA, alli también se publica informacion de interés y
actividades que realiza la red en otras ciudades.

El lema es “Hablemos de Autismo”, el grupo brinda principalmente informacién
sobre los derechos adquiridos, y los recursos que hay en la ciudad, sobre todo en el
manejo con obras sociales, salud publica y educacion. También, de acuerdo a las
necesidades de las familias que se acercan y a la experiencia que tienen las
integrantes del grupo se realizan charlas o reuniones para contener y acompafar a
las familias.

Es un grupo de personas que tienen roles dinamicos han transformado sus
necesidades en herramientas que les permiten ayudar a otros. Se organizan de
manera flexible, no tienen dia fijo ni horario para juntarse.

El grupo busca brindarles a las familias informacion, contencién vy
acompafiamiento que ellos no tuvieron en el momento de recibir el diagndstico y
consideran de fundamental importancia.

Por diferentes necesidades o aspiraciones surge la necesidad de algunos
miembros del grupo de formar una asociacion civil, con el objetivo de ir mas alla de lo
emocional y hacer mas concreto la accion en la ciudad. Dando lugar en 2018 al
surgimiento de la Asociacion Civil Somos Azules.

En 2018 inicia formalmente con la creacion del estatuto y personeria juridica,
la asociacion civil Somos Azules, ubicada en la calle Ameghino 1780, de la ciudad de
Comodoro Rivadavia.

Tres de las madres que formaban parte del grupo TGD padres TEA Comodoro
Rivadavia, decidieron abrirse de dicho grupo, para poder realizar acciones que

ayuden a familias de escasos recurso que no tienen acceso a una obra social.
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La Asociaciéon Civil, lleva adelante talleres que le permiten a los nifios/nifias
gue no tienen acceso a terapias puedan tener sociabilizacion con pares. Actualmente
cuenta con el taller de cocina, de juego, apoyo escolar, de psicomotricidad, de huerta,
de circo y de estimulacion temprana. Son 40 las familias que concurren a la
asociacion con nifios/nifias que tienen entre 2 a 16 afios de edad. Si bien hay nifios y
nifias que participan de las actividades de la asociacion que tienen obra social, se le
da prioridad a quienes tienen escasos recursos, no tienen obra social, y no tienen
acceso a diferentes terapias.

Las actividades estan destinadas a los nifios y nifias, pero el proyecto es poder
realizar talleres también para los responsables adultos, brindandoles herramientas
para poder acompafar las distintas etapas de desarrollo de sus hijos e hijas.

Al igual que el grupo TGD PADRES TEA, la asociacion Civil brinda informacién
a las familias sobre los derechos adquiridos, y lugares donde se encuentran los
distintos profesionales, sin recomendar a nadie en particular. Las familias que se
acercan por primera vez a la asociacion en busca de informacion, también encuentran
alli contencién, empatia y solidaridad, ya que todos entienden la situacion que
atraviesan.

La Asociacién Civil Somos Azules, recibe subsidio de la Municipalidad de
Comodoro Rivadavia para solventar gastos, pagar el alquiler del espacio, y a los
docentes a través de becas municipales, también los socios de la asociacién abonan
una cuota mensual, las familias que asisten colaboran vendiendo rifas, que muchas
veces realizan para pagar luz, gas, internet o donando articulos de limpieza.

Durante el afio 2020, la municipalidad, cedié un terreno para que alli se
construya la sede y dejar de alquilar el espacio fisico, pero ain no han comenzado
con la construccion del espacio.

Si bien hay dialogo e intencién de trabajar juntos, el grupo TGD Padres TEA y
la asociacién civil Somos Azules, no trabajan en conjunto entre ellos debido a que los
medios a través del cual se busca alcanzar los objetivos son distintos; tampoco
trabajan con otras organizaciones, ambos expresaron tener apertura y comunicacion
con el area de discapacidad de la municipalidad de la ciudad, pero el trabajo no es en
conjunto.

Tanto el grupo TGD PADRES TEA como la Asociacion Civil Somos AZULES,
remarcaron la falta de informacion que existe sobre los derechos adquiridos, la

demanda de tiempo que significa para los responsables adultos, con respecto a que
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las obras sociales cubran los costos de las terapias, y la ausencia del Estado ante la
falta de atencion para las familias de escasos recursos y sin obra social. También
hacen mencion de lo dificil que es la inclusion de sus nifios en escuelas sean publicas
o privadas, debido a la falta de capacitacion que hay.

Las familias son conscientes de que comenzaron a trabajar para brindarle a
otras familias informacion, contencion y acompafiamiento que ellas no tuvieron; y
remarcan la importancia del acompafiamiento no solo al momento de recibir el
diagnostico sino durante todas las etapas de desarrollo de sus hijos.

Tanto, El grupo TGD PADRES TEA, como la Asociacion civil SOMOS AZULES
surgieron de la necesidad que visualizaron las familias, y que trabajan con el objetivo
de mejorar la calidad de vida de los nifios/nifias. Los adultos responsables se
capacitan y transmiten sus conocimientos al resto de la comunidad. Fomentando un
ambiente propicio que garantice el goce de los derechos del nifio y nifia con trastorno
del espectro autista.

En la actualidad, tanto el grupo y la asociacién, tienen un rol importante en la
sociedad de Comodoro Rivadavia y son reconocidos por esta, en cuestiones entorno
al trastorno, asi mismo, han logrado que se los incluya, escuchando sus propuestas
y teniendo en cuenta sus necesidades, en las decisiones politicas que se toman

dentro del municipio.

22



Capitulo |l
Trastorno del Espectro
Autista Impacto en la vida

familiar.



Familiay TEA

El acompafiamiento desde el Trabajo Social brinda herramientas para trabajar
no solo con el nifio o nifia diagnosticado, sino también con la familia. Desde el rol
profesional, no es suficiente poner el foco de la intervencién sobre la persona que
tiene la discapacidad, sino ampliar el panorama, porque esa persona va a estar toda
la vida acompafiada de la familia.

Los tratamientos, los profesionales, las terapias hasta el diagnostico puede
cambiar en la vida de la persona, pero la familia seréa el sostén y quien acompafie
siempre a la persona. Es por eso que, es necesario que el profesional acomparie a la
familia para brindarles las herramientas necesarias para sostener y sostenerse
durante toda la vida y en los distintos momentos de desarrollo que atraviesan.

No se puede encuadrar a las familias en un concepto Unico, sabemos que el
concepto es una construccién social el cual se modifica constantemente, en su
estructura y sus formas, teniendo en cuenta el espacio y tiempo que se encuentra.

Nufez Blanca (2015) dice, que el concepto de familia es complejo y dificil de
delimitar, sobre todo porque hay una multiplicidad de formas familiares en funcion de
las épocas histéricas, de las distintas culturas e incluso de los diferentes grupos
dentro de una misma cultura. En el momento que estamos viviendo no hay un Unico
modelo de la familia, sino que la vida familiar esta caracterizada por la diversidad.

Segun lo analizado se puede decir que el concepto de familia sufre diversas
transformaciones y esta en constante construccion, como asi también la manera de
intervenir y abordarla que se tiene desde el trabajo social.

La familia actual, es una representacion de la sociedad, esta determinada y es
determinante en los hechos histérico sociales que la sociedad atraviesa, esta ligada
a los desarrollos de las sociedades y a los modos culturales de la organizacion social.
La autora Bechara Araceli (2013) dice que como seres sociales nhacemos en el seno
de una familia, en el marco de una determinada matriz cultural donde existe un
proceso histérico de identificacion entre los sujetos y el medio circundante.

Cruz Fuentes (2017), afirma que, para hablar de familias, se habla
necesariamente de diferentes vinculos, plenos de historicidad. Cada familia es Unica.
Las personas que conforman la familia estan unidas por vinculos, pueden o no tener
lazos sanguineos, al igual que un grupo, la familia tiene roles que son asumidos y

adjudicados, normas, codigos vy rituales propios que los identifican y diferencian de
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las demas familias. A su vez, la historia de cada miembro de la familia se entreteje
en el desarrollo, evolucion y crecimiento del grupo familiar y de cada uno de sus
integrantes. Bechara A, aporta que “cada uno de los miembros de la familia, al
relacionarse con otro integrante, va formando una trama que contiene a todos y en la
gue la conducta de uno impacta y se torna significativa para los demas” (2013, p27).

Los integrantes de una familia estan unidos por un vinculo. Pichon Riviere,
(1979), afirma que el sujeto es un ser de necesidades que solo se satisfacen
socialmente, en relaciones que lo determinan. No hay nada en €l que no sea la
resultante de la interaccion entre individuos, grupos y clase. El autor concibe al vinculo
como una estructura compleja que incluye el sujeto, el objeto y la mutua interaccion,
a través de procesos de comunicacion y aprendizaje.

Para Pichon Riviere el fundamento motivacional del vinculo son las
necesidades, ya que, dado el desamparo inicial del individuo, sin vinculos con los
otros no seria posible su supervivencia. En toda estructura vincular el sujeto y el objeto
actian retroalimentandose en una relacion dialéctica. A medida que se produce la
interaccion vincular se va dando la internalizacion de dicha estructura vincular, con lo
cual surge una estructura vincular internalizada. En las primeras etapas de la vida
esta internalizacion incluye basicamente los vinculos familiares.

Si bien el nacimiento de un nuevo integrante, genera cambios en la estructura
familiar, un nuevo integrante, requiere nuevas las rutinas, nuevas demandas. La
familia ya no es la misma, debe construir nuevos vinculos, ya sea madre, padre,
hermanos, y adaptarse a la nueva estructura familiar. El recibir el diagnostico de
alguna discapacidad es un momento crucial en la vida familiar.

Araceli Bechara (2013), afirma que los padres describen el momento que le
comunican la noticia de la discapacidad del hijo, es uno de los momentos mas
importantes y determinantes del proceso para la asimilacion del diagnéstico.

Llegar al diagnostico de TEA suele ser un camino sinuoso para la familia,
debido a que no es diagnosticado en el momento del nacimiento ni intrauterino, sino
gue la familia llega un momento en el desarrollo del nifio/nifia que comienza a notar,
por lo general junto al pediatra, que el nifio/nifia, no tiene las conductas esperadas
para la etapa de desarrollo en la que se encuentra, si bien el proceso de desarrollo
es distinto en todas las personas, hay determinadas caracteristicas que son las
esperables para determinada edad. El desfasaje entre lo esperable para la edad suele
darse alrededor de los 2 o 3 afios de edad del nifio/nifio.
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El diagnostico marca un “antes” y un “después”, en la vida familiar, segun lo
expone Bechara (2013) se produce una ruptura entre las expectativas y proyectos y
aumenta la sensacion de incertidumbre; la familia debe atravesar un proceso critico
para admitir ese diagndstico, que permitira alcanzar una reorganizacion y adaptacion,
mediadas por la resistencia y la tension entre lo sabido y lo desconocido aun para
ellos.

El ponerle nombre a lo que tiene el nifio/nifia, permite a la familia proyectarse,
informarse acerca de lo que se trata la discapacidad y ver las distintas alternativas
gue tienen para comenzar un tratamiento interdisciplinario, que le brinde herramientas
y mejorar la calidad de vida del nifio/nifia y de la familia.

Las familias entrevistadas para la presente investigacion han manifestado que
llegar al diagnéstico los ha desgastado, ya que no hay un estudio especifico o una
cualidad o caracteristica que determine el diagnostico del nifio o nifia, sino que se
convierte en un proceso largo y sinuoso, que implica diferentes miradas profesionales,
mucho tiempo, y dinero, por la falta de especialistas que hay en la ciudad de
Comodoro Rivadavia.

“para nosotros no fue una sorpresa, al contrario, en algun punto fue un alivio
decir bueno aca tenemos una base de empezar con algo. (Anexo | entrevistado 2)
‘mi hijo no estaba diagnosticado, pero se notaba que algo pasaba” (Anexo lll
entrevistado 1)

‘el TEA es diferente, porque vos tenes el proyecto y tu hijo no tiene ninguna
caracteristica fisica” (anexo 1V)

Los adultos responsables entrevistados, manifestaron que recibir el
diagnostico fue un alivio, que no los tomo por sorpresa, y que les permitié tener una
base para empezar con algin tratamiento. También expresaron que por su
experiencia consideran el Trastorno del Espectro Autista es, diferente a otras
discapacidades, ya que debieron pasar por varias etapas antes de llegar al
diagndstico, y fueron los integrantes de la familia o los del entorno mas cercano al
nifo/nifila que comenzaron a notar conductas no esperadas para la etapa del
desarrollo que atravesaban, que algo le pasaba al nifio/nifia, o que no lograba
alcanzar los objetivos del desarrollo que se esperan en los nifios/nifias de su edad.

Todo eso, generaba incertidumbre en las familias, y ponerle nombre, y saber

cual era el diagnostico les permitio comprender y buscar diferentes alternativas o
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terapias que se adapten a sus necesidades, recursos y que favorezcan el desarrollo
del nifio o nifa.

Bechara (2013), aclara que la historia de cada integrante de la familia, los
recursos personales con los que cuentan, las alianzas, experiencias y modalidades
de resolucion de crisis, son algunos de los multiples factores que determinaran la
manera en que la familia afronte la discapacidad de uno de sus miembros. “la historia
de cada miembro de la familia se entreteje en el desarrollo, evolucién y crecimiento
de la misma; cada uno de sus miembros, al relacionarse con otro integrante, va
formando una trama que contiene a todos y en la que la conducta de uno impacta y
se torna significativa para los demas”, (Bechara A, 2013, p.27).

La autora dice que para los padres recibir la noticia de la discapacidad de
alguno de sus hijos/hijas, es determinante para el proceso de asimilacion del

diagnéstico. “el equilibrio de la familia queda descompensada, tanto en el
funcionamiento interno como en sus relaciones con el mundo exterior” (Bechara A.
2013, p39).

“esto cae como una bomba a la familia, y cambia todo.” (anexo V)

Las familias manifestaron que el recibir el diagnostico de su hijo/hija, no solo
cambio la rutina diaria, sino que también cambio la manera de relacionarse en el
nacleo familiar intimo, y la forma de relacionarse con el exterior del nucleo familiar,
con el entorno cercano, las salidas sociales o momentos de recreacion y
esparcimiento familiar se comenzaron a limitar. Ellos consideran que el diagnostico
genero un desequilibrio en la vida cotidiana, los transformo y condiciono su manera
de relacionarse con el resto de la comunidad.

Se entiende a la vida cotidiana como el aqui y ahora de la persona. “la vida
cotidiana es la forma de desenvolvimiento que adquiere dia tras dia nuestra historia
individual. Implica reiteracion de acciones vitales, en una distribucion diaria del
tiempo” (Riviere P, Quiroga A, 2009, p 13). Es la representacion del mundo subjetivo
gue se comparte con otros, y esta determinado socialmente. La vida cotidiana son
espacios sociales, que configuran la vida de las personas y a su vez son configurados
por estos, en una relacion dialéctica. “En la cotidianeidad los sujetos construyen,
modifican o convalidan, proyectos, reglas, instituciones; producen y reproducen
imaginarios sociales, creencias, ideologias, discursos y practicas sociales” (Aglero y
Martinez, 2012, p 4).
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Por lo analizado y segun lo expresan las familias entrevistadas, el tratamiento
se centra en el nifio o nifia, dejando, desplazada al resto del grupo familiar. Esto no
debe plantearse de este modo, ya que la familia en conjunto, como unidad, debe
fortalecerse en pos de conseguir una mejor calidad de vida para todos, no solo para
el nifio o nifa con TEA.

Otra circunstancia que se da frente a esta realidad tiene que ver con la
necesidad de “conocer”, y saber para entender como continuar avanzando y es asi
como algun integrante de la familia, los o un adulto responsable, se especializa en el
tema y las formas de abordarlo.

El desconocimiento o el exceso de informacion suelen provocar situaciones de
crisis en la familia, la manera en que la familia resuelva esas crisis va a incidir en la
manera en que afronte el tratamiento del nifio, por eso es importante acompafiar,
contener y tener un seguimiento de la familia para brindarle las herramientas que
necesita.

Obtener un diagndstico temprano es esencial para comenzar con el tratamiento
interdisciplinario terapéutico, a fin de atender, generar espacios y herramientas, que
facilitan el bienestar y mejoran la calidad de vida del nifio o nifia y la familia en general.

Nufiez (2016) relata que el diagnostico debe ser asimilado por la familia, y se
debe respetar el tiempo que lleva esa asimilacion. El acompafiamiento, el tratamiento
y la informacion que se le brinda a la familia, van a permitir que el tiempo de crisis sea
breve, que la familia transforme la nueva situacion que atraviesan y que logre afrontar
el tratamiento con conviccidn y participando como uno de los pilares fundamentales
para que el tratamiento del nifio o nifia sea eficaz.

Nufez hace referencia al momento de duelo por el hijo deseado, la familia debe
enfrentar el proceso de renunciar al ideal del hijo sofiado y aceptar el hijo real. Ese
duelo va a permitir la aceptacion del diagndstico. Segun lo expresado por las familias
cada uno vivié el momento de diferente manera, el tiempo que los llevo asimilar es
distinto en todas.

“cada familia tiene que iniciar un proceso de duelo- un duelo por ese hijo que
no pudo ser-para comenzar a relacionarse con el hijo real que se tiene delante”
(NuRez, 2016 pag. 19).

El tiempo y la forma en que se transite el duelo, son Unicas y diferentes en
todas las familias, tienen que ver con la historia de la familia, de la pareja, el momento

del ciclo vital que se encuentran, el tipo de discapacidad del hijo o hija, entre otros
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factores que también pueden interferir. NUfiez B (2016) dice que el duelo de cada
familia se renueva periédicamente al atravesar las distintas etapas de la vida del hijo,
no se elabora de una vez y para siempre.

El proceso de este duelo permitira a la familia conocer sus recursos y fortalezas
para satisfacer sus necesidades. Ese conocimiento va a servir como herramienta para
intervenir con la familia desde el trabajo social, y que esta, pueda acompafar el
desarrollo del nifio o nifia con TEA, y que ningun derecho sea vulnerado. “La familia
constituye un elemento crucial en la promocion de la calidad de vida de la persona
autista, hay que considerarla como un factor importante en nuestra actuacion
profesional, por lo que es necesario brindarles apoyo, capacitacion, asesoramiento y
orientacién.” (Benitez Morales, 2010.p.15).

Se pudo observar en las familias entrevistadas que, debido a la falta de
informacién que hay en general sobre el TEA y en busca de herramientas que le
permitan afrontar y acompaniar las distintas etapas del desarrollo y mejorar la calidad
de vida del nifio o nifia diagnosticado, los integrantes de la familia se capacitan o
estudian alguna carrera afin. En Comodoro Rivadavia, son muchas los que han
estudiado para Acompafiante Terapéutica o Maestra Especial, porque son las
especialidades que hay en la ciudad.

Benitez (2010) asume que el desempefio y desenvolvimiento de la familia
influyen directamente en la calidad de vida de la persona, sostiene que la familia debe
contar con apoyo profesional para facilitar las herramientas necesarias para el
desarrollo del nifio con autismo y mejorar la calidad de vida. Propone disefar politicas
sociales tanto para el nifio con autismo como para la familia.

Las distintas terapias y la familia como parte del proceso de aprendizaje, seran
los que le daran al nifio/nifia las herramientas necesarias para alcanzar mayor
autonomia, mejorar la calidad de vida, y derrumbar las barreras que le impone la
sociedad y que vulneran los derechos.

Desde la intervencion del trabajo social, es fundamental respetar y conocer la
concepcion de familia que cada familia tiene, su historia, sus tiempos, sus
necesidades y la proyeccion que tienen. Cada familia es una construccion social y no
es igual a otra, el acompafiamiento tiene como objetivo resaltar la dignidad, libertad e
igualdad en todos los integrantes de las familias, sin que ningun derecho sea
vulnerado. Es importante recordar que la familia se ira transformando constantemente

y la intervencion que se realice, desde el trabajo social, se debe transformar y adecuar

29



a las necesidades de cada familia y sus integrantes, y segun los marcos legales que

rigen.

Familia, TEA y Educacion:

La Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, en su
articulo 24, sobre educacion dice, que reconocen el derecho de las personas con
discapacidad a la educacion, sin discriminacion y sobre la base de la igualdad de
oportunidades, asegurando un sistema de educacion inclusivo en todos los niveles,
asi como la ensefianza a lo largo de la vida.

Este articulo hace referencia también a reforzar el respeto por los derechos
humanos, las libertades fundamentales y la diversidad humana. Haciendo posible que
las personas con discapacidad participen de manera efectiva en una sociedad libre.
Asegura el acceso a una educacion primaria, secundaria y superior -durante toda la
vida- inclusiva, de calidad y gratuita, en igualdad de condiciones, realizando los
ajustes de acuerdo a las necesidades de cada persona. Brindar la posibilidad de
aprender habilidades para la vida y desarrollo social para tener una participacion
plena en igualdad de condiciones como miembro de la comunidad.

El ir a la escuela para una persona con discapacidad suele verse

obstaculizado, segun lo expresaron los adultos responsables entrevistados, las
escuelas no estan preparadas tanto en el aspecto edilicio como en la capacitacion de
las personas que alli trabajan. Los nifios con TEA, en nuestra ciudad suelen ir a la
escuela con acompafantes terapéuticos, pero debe evaluarse la necesidad de cada
nifo o nifia, algunos tienen autonomia y manejo de los espacios lo que un
acompafante no es necesario y puede ser un obstaculo en el desarrollo del nifio, sin
embargo, hay establecimientos educativos que, ante un certificado de discapacidad,
solicitan obligatoriamente la presencia de un acompafante para que el niflo o nifo
ingrese al lugar, sin importar el diagnostico ni las caracteristicas individuales de la
persona.
“las escuelas no estan preparadas para un chico con ningun tipo de discapacidad, si
bien queda re bonito en el titulo decir que son inclusivas, no es asi, porque la inclusion
no es dejar que el chico entre y este en el aula, la inclusién pasa por otro lado y no lo
hacen”, (anexo |, entrevistado 2)

Las familias entrevistadas han manifestado que las escuelas reciben a los

nifios o nifias con discapacidad por obligacion, pero que no tienen conocimiento sobre
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las necesidades del nifio o nifla, y tampoco cuentan con las herramientas para
abordar determinadas situaciones y que la integracion sea beneficiosa para toda la
comunidad educativa.

‘la realidad es que nadie esta capacitado ni los papas, ni los docentes, ni nadie”
(anexo V)

El hecho que ningun nifio o nifia sea igual a otro y la manera de aprender es
distinta entre unos y otros hace que el docente tenga que adecuar constantemente
los contenidos a las necesidades individuales. Esto se ve agudizado con los nifios o
nifias con TEA, ya que la manera de que aprende uno suele ser muy distinta a la de
otro nifio o nifia con el mismo diagndstico, para esto el docente necesita capacitarse
constantemente, para tener una apertura y mayor predisposicion que le permita
trabajar comprender las diferentes necesidades de cada nifio o nifia, sin necesidad
de seguir determinados pasos.

El tiempo de concentracion suele ser corto en las personas con TEA, por lo
gue muchas veces el nifio o nifia necesita salir del aula para poder volver a
concentrarse. Cuando hay sensibilidad auditiva, aleteo, conductas antisociales,
inflexibilidad de rutina, u otra caracteristica simil, el momento de los actos o espacios
compartidos con mucha gente suele ser también un obstaculo para el nifio o nifia
demandando mayor tiempo para adaptarse a estas situaciones.

Hay establecimientos escolares que piden asesoramiento y colaboracion de
los equipos interdisciplinarios, esto permite tener una adaptacion menos trauméatica
para todos los nifios, nifias. Hay estudiantes que cuentan con un equipo
interdisciplinario que se acerca a la escuela para realizar un trabajo en conjunto,
también hay otros que no cuentan con ningun referente, especialista o el equipo
interdisciplinario no es estable, lo que dificulta el desarrollo del nifio o nifia 'y el proceso
de aprendizaje.

Familia, TEA y Salud

El marco legal que adopta Argentina con respecto a los derechos de las
personas con discapacidad, reconoce que “las personas con discapacidad tienen
derecho a gozar del mas alto nivel posible de salud sin discriminaciéon por motivos de
discapacidad, el estado adoptara las medidas pertinentes para asegurar el acceso de

las personas con discapacidad a servicios de salud que tengan en cuenta las
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cuestiones de género, incluida la rehabilitacion relacionada con la salud” (convencion
sobre los derechos de las personas con discapacidad, art.25)

El mismo articulo hace referencia también a que el estado proporcionara
atencion de salud integral o programas de acceso gratuito o de precio accesible de
calidad al igual que las demas personas, y de programas y servicios de salud
necesarias y especificas para su discapacidad, de deteccién e intervencion temprana,
de tratamiento y de prevencion de nuevas discapacidades. No se le podran negar los
servicios de salud y la atencion, las prestaciones de seguros de salud y de vida,
velando para que las prestaciones con respecto a la salud sean de manera justa y
razonable, sin discriminar por su discapacidad.

Un nifio o nifia diagnosticada con TEA necesita tener un abordaje integral que
se lleva adelante mediante el trabajo de un equipo interdisciplinario, que puede estar
compuesto por médico pediatra, psicélogo, psicopedagogo, fonoaudidlogo, terapia
ocupacional, psicomotricista, entre otros. Estas especialidades que puede ser una o
varias brindaran herramientas al nifio/nifia que le van a permitir mejorar su calidad de
vida.

Es de popular conocimiento la lucha que llevan adelante las familias que
poseen obra social o prepagas para que estas reconozcan, cubran y garanticen las
diversas terapias que el nifio/nifia con TEA necesita para favorecer, estimular el
desarrollo. Muchas veces la salud pierde su objetivo y se vuelve un negocio que
enriquece a una pequefia parte de la poblacién que es duefia de estas estructuras.
Los médicos, terapeutas y demdas especialistas estan mal pagos, aunque los
tratamientos tienen un alto costo econdmico, algunos son inaccesibles y no todos
funcionan en todos los nifios, por eso es importante que todos puedan acceder a
todas las terapias para evaluar cuales son las que se adecuan a sus necesidades.

Los adultos responsables entrevistados, ponen especial importancia en lo que
significé para ellos la relacidn con la obra social, conocer cuales son los derechos de
sus hijos e hijas como beneficiarios y cuales son las obligaciones y prestaciones que
la obra social debe cubrir. Los entrevistados contaron sus experiencias que por lo
general terminan en acciones legales contra la obra social, siendo esto casi necesario
para que la obra social cumpla con su deber. Existe el marco legal que ampara a las
familias pero que muchos desconocen y las prepaga se beneficia con ese

desconocimiento.
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El elevado costo de los tratamientos, terapias y consultas con especialistas
hacen que sea dificil para una familia solventar todos los gastos en forma particular.
Esto se ve agravado en una familia que no tiene acceso a una obra social o prepaga,
0 que no tiene las necesidades basicas satisfechas, que acude al sistema de salud
publico que no cuenta con los recursos para cubrir las necesidades de las personas
con TEA.

Con un sistema de salud colapsado, tanto publico como privado que no
alcanza a cubrir las necesidades de la poblacion, la ciudad de Comodoro Rivadavia
vive la escasez de recursos humanos en el area de salud desde hace afos, y deterioro
de los hospitales publicos, debido al mal manejo de los fondos estatales. Esta
situacion, se ve agravada con la crisis mundial que se atraviesa. Siendo afectado con
mayor intensidad las familias de escasos recursos.

Las familias reconocen, que no hay terapeutas o el nUmero de terapeutas es
escaso para la cantidad de habitantes que hay en la ciudad, resaltando que esta
situacion se da tanto en el ambito privado como el publico. Las madres del grupo TGD
PADRES TEA y la Asociacién civil somos azules, manifestaron que son conscientes
de que no todos los nifios o nifias tienen garantizado el derecho a la atencién médica
0 especializada y es ese un punto importante que les genera malestar y las impulso
a estar en el grupo o a ser parte de la asociacion. Y asi, trabajar por sus hijos o hijas
y por otros nifios o nifias que lo necesitan, ademas, remarcaron que es la familia la
gue reconoce y sabe cuales son las necesidades reales de los nifios/nifias con TEA.
“si no tenes obra social, en el hospital no hay nada y pasan los afos y los nenes no
reciben las terapias” (Anexo lll, entrevistado 2). “si es dificil para las familias que
tienen obra social, imaginate para las familias que no tienen, es inaccesible algunas
cosas” (anexo IV, entrevistado).

De acuerdo a lo investigado, el acceso a la atencion integral de un nifio/nifia
con TEA en la ciudad de Comodoro Rivadavia, ya sea en el ambito privado o publico
no esta garantizado, debido a la escasez de profesionales o especialistas, los padres
han manifestado que los chicos suelen estar en lista de espera para que los atienda
un especialista hasta un afio.

La municipalidad de Comodoro Rivadavia ha creado espacios (natacion, futbol,
basquet, colonia de vacaciones) para nifios/ nifias y jovenes con discapacidades que
fomentan la sociabilizacion, y estimulan el desarrollo, y La Asociacion civil Somos

azules ofrecen talleres para que los nifios puedan desarrollar las habilidades de la
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vida diaria, pero estas, aunque son importes, no reemplazan las terapias que son
fundamentales para el desarrollo de los nifios/nifias con discapacidades.

Estos espacios son publicos de acceso gratuito, que fomentan Ila
sociabilizacion principalmente con pares, son grupos reducidos, que crean un
ambiente propicio y adecuado a las necesidades, que funcionan como complemento
de otras actividades por ejemplo el taller de apoyo escolar, en donde los nifios y nifias

trabajan los contenidos vistos en la escuela.

Familia, TEA y la ciudad

El trastorno del espectro autista es una condicion que afecta, mayormente, las
relaciones sociales y la vida social de la familia.

Desde el diagnéstico, y a lo largo del tratamiento, la familia obtiene diversas
herramientas que facilitan la integracién e interaccion social en diferentes espacios;
sin embargo, es necesario que como sociedad se tome conciencia, de esta situacion,
a fin de gestionar y tomar medidas que faciliten la integracion social de las personas
con TEA.

Mediante la concientizacion, realizada en la ciudad, se han obtenido
significantes avances en este tema, por ejemplo: desde el afio 2016, en nuestra
ciudad, se encuentra vigente la ordenanza 12625/17 Pirotecnia Cero, que prohibe el
uso de pirotecnia y fuegos artificiales, en fechas claves como navidad y afio nuevo,
en virtud de que el uso desmedido de este elemento produce ruidos fuertes
generando miedo y dolor a los niflos/nifias con TEA que padecen sensibilidad
auditiva. A su vez las luces, destellos que provocan las explosiones, sobre estimulan
a los nifios/nifias. donde se producia utilizacibn masiva de estos elementos. Estas
situaciones generan que un momento que debia ser de festejo se convierta en una
situacién de preocupacion y alto estrés para las familias que tienen integrantes con
TEA.

A pesar que existe la venta ilegal, y cierta parte de la sociedad que pide que
se autorice la comercializacion, se puede apreciar que en los ultimos afios ha
disminuido significativamente el uso de pirotecnia en la ciudad de Comodoro
Rivadavia para las fiestas.

Asimismo en Comodoro Rivadavia, desde el 26 de agosto del afio 2021, entro
en vigencia la ordenanza N°15743/21 “La hora silenciosa Comodoro Rivadavia”, los

comerciantes de la ciudad que se adhieran voluntariamente deberan disminuir la
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intensidad de la luz y los sonidos producidos por los parlantes o altavoces, los dias
martes y sdbados de 10hs a 11hs y los dias jueves y domingos de 17hs a 18hs, como
asi también pueden entregar un lazo azul que identifiquen a las personas con Tea
para darles prioridad a la hora de abonar y evitar que hagan filas de espera.

Si bien no es obligatoria la adhesion, el municipio invita a todos los
comerciantes a que se sumen, publicitando y difundiendo los comercios en la pagina
oficial de la municipalidad.

Por su parte, en algunas cadenas de supermercados, se lleva adelante la
llamada “Hora Silenciosa”, siendo pionera la cadena de supermercados Carrefour, se
trata de una hora dos dias a la semana en que el supermercado baja la intensidad
luminica y auditiva en el local, para brindar un ambiente de compra agradable para
las personas con TEA o con poca tolerancia a los ruidos, musica y/o luces altas.

Existen, desde el afio 2018, las funciones de cine distendido. Que se realizan
una vez al mes, en el Cine Teatro Espafiol, con luces bajas, sonido leve y la
posibilidad de caminar durante la funcion.

Durante la campafia de vacunacion masiva contra el COVID 19, la secretaria
de salud y el grupo TGS PADRES TEA realizaron flyers de anticipacion para centros
de vacunacion de la ciudad mediante el uso de pictogramas, para las personas con
TEA vy los vacunadores. Estos flyers permitieron trabajar de manera anticipada con
los nifios/nifias, la importancia de la vacuna y como iba a ser el proceso de
vacunacion. A su vez se habilitaron centros de vacunacion mas pequefios para que
los niflos/nifias con TEA sean vacunados.

Estas medidas permitieron flexibilidad y empatia, ya que una caracteristica es
gue no tienen control sobre el manejo en los tiempos de espera, por lo que ir a un
gimnasio grande, con mucha gente, y hacer diferentes filas como se hace con la
poblacion en general, genera ansiedad, angustia y crisis.

Para las elecciones democraticas, también se realiza la entrega de flyers y
pictogramas que permiten trabajar con anticipacion los pasos a seguir para que todas
las personas con TEA ejerzan el derecho a elegir sus representantes y a participar de
la vida ciudadana.

El autor Eroles C (2005), pone énfasis en lo importante que es la accién de las
familias que asumen roles y abren camino en el reconocimiento de los derechos, en

la modificacion de actitudes y estructuras que obstaculizan o impiden la
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sociabilizacién y participacion de todas las personas con discapacidad, teniendo en
cuenta sus posibilidades y limitaciones.

Como se menciono, estas acciones se llevan a cabo debido al trabajo de
concientizacién que realizan los padres y familias de las personas con TEA, el grupo
TGD PADRES Tea y la asociacion civil Somos Azules, quienes en nuestra ciudad,
llevan la bandera de la lucha por el reconocimiento de los derechos de sus hijos/ hijas,
y a través de su trabajo en conjunto con el estado municipal, hacen que la sociedad
empiece a tomar conciencia y conocimiento sobre autismo, y a su vez, intentan que
el autismo tenga lugar en la agenda politica, con el objetivo de generar, obtener
medidas, normas sociales de convivencia.

Las medidas que se toman por parte del Estado son importantes, pero a los
ojos de los adultos responsables entrevistados no son suficiente, aunque reconocen
gue el estado municipal acompafia de manera activa y demuestra interés, aunque los
recursos que posee son escasos Yy hay cuestiones que no estan al alcance de las
autoridades municipales, y que tienen que ver con un cambio de actitud y
pensamiento de la sociedad que sea mas empatica y se adecue a las necesidades,

favoreciendo la integracion de las personas con TEA.
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Capitulo llI
Trastorno del espectro
autista, una mirada desde

el trabajo social



Intervencion desde el Trabajo Social

Cuando hablamos de personas diagnosticadas con Trastorno del Espectro
Autista, el/la trabajador/a social tiene las herramientas para abordar de manera
integral sobre todo las cuestiones sociales, las relaciones con el entorno y la
integracion en la sociedad en la que vive.

Una mirada amplia de la situacion, permite no enfocarse solo en el nifio/nifia
con TEA, sino incorporar a la familia y acompafiarla. La persona diagnosticada puede
cambiar muchas veces de profesionales, de terapistas, pero siempre va a estar
acompafada de la familia, que va a ir cambiando y creciendo; ante esto, es necesario
gue la misma adquiera herramientas para transitar las distintas etapas de la vida y
superar las barreras que se presentan para acceder al goce pleno de los derechos.

Eloisa de Jong (2001) expresa que en la intervencion como trabajador social
es necesario abandonar criterios de normalidad, y afirma que: “Cada familia se
constituye “como puede”, histéricamente, en relacibn a un tiempo y un espacio
determinado, a un contexto” (De Jong, 2001, p 21).

La autora, continla diciendo que cada familia es un espacio sociocultural
instituyente de la vida de cada sujeto en tanto es una estructura social en movimiento
gue se va modificando de manera permanente y a la vez es un espacio instituido
socialmente. Ella, expresa que es importante generar relaciones estables entre las
familias y el profesional, desde donde se entienda la significacion que se tiene del
conflicto por el cual se interviene y asi contenerlo desde el propio grupo familiar, desde
su historia de vida, desde sus propios intereses, desde sus expectativas, generando
alternativas conjuntas. Siendo necesario para el trabajador social abandonar los
modelos internalizados para comprender el mensaje cultural del otro.

Liliana Barg (2017) expone que, para el Trabajo Social, es necesario mirar la
realidad familiar teniendo en cuenta su diversidad, su historia, la modalidad de los
vinculos, con el objetivo de poner valor las fortalezas que tienen para atravesar la
situacion que transitan y a su vez trabajar las necesidades que se presenten.
Teniendo conocimiento de los avances legislativos del pais en cuanto al acceso a
derechos. Para la autora lo fundamental, se encuentra en la calidad de vida familiar,
en fortalecer las relaciones democraticas, en el desarrollo de la autonomia y de los
proyectos personales, enfrentando crisis, construyendo nuevos vinculos y

resignificando valores e ideales colectivos. Respetando los tiempos, la trayectoria e
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ideologia de la familia. Reflexionando y construyendo con los responsables adultos el
tratamiento que se adecue a sus necesidades y posibilidades.

La autora Paula Danel (2020), expresa, desde la profesion se debe asumir que
el acompafiamiento esta fuertemente ligado a la idea de cuidado y la importancia de
este, supone la idea de reciprocidad.

Siguiendo la misma linea de pensamiento Raya Diez y Hernandez (2014), afirman
gue hablar de acompafiamiento es hablar de Trabajo Social, para los autores, el
acompafamiento como metodologia de intervencidn social permite orientar la accion
profesional hacia procesos de cambio, con la persona y con el entorno.

Danel (2020), dice que la intervencion supone vincularidad, encuentro y
reconocimiento, la autora sostiene que existen multiples acciones que los
trabajadores sociales llevan a cabo, con claro dominio de las herramientas, que
incluyen: entrevistas, visitas domiciliarias, asignacién de prestaciones y servicios
requeridos; orientacion y asesoramiento de consulta con otras/os profesionales e
instituciones; produccion de informes sociales, de registros y elaboracion de
proyectos; acompafiamiento diacrénico; definicion de dispositivos de atencion,
supervision institucional, propuestas a creacibn normativa o modificacion;
supervisiones individuales; coordinacion de grupos especificos, generar estrategias
grupales; y conformar equipos interdisciplinarios.

“Acompaniar es mirar de otra manera a la persona y su historia, para que ella
pueda verse de otra forma. Es creer en sus potencialidades, ayudar a tomar
conciencia y a desarrollarse, sea cual sea su estado actual. Acompafar es mediar
entre las instituciones, mas o menos burocratizadas de una sociedad y las personas
gue, por estar excluidas no pueden hacer valer sus derechos” (Raya, 2001, p.33)

Esta metodologia permite disefiar un proyecto con la persona, teniendo en
cuenta, como ya se menciond, las necesidades y las condiciones del contexto
(econdmicas, politicas, sociales, culturales) que actuaran como factores de riesgo o
de proteccidn.

Es importante resaltar que lo que se pretende desde la intervencion del Trabajo
Social, es que la familia pueda transformar la realidad que atraviesa, reconociendo
las fortalezas, necesidades y recursos con los que cuentan para que, sean los
integrantes quienes identifiquen el conflicto y puedan generar cambios en la dinamica
familiar. Esta transformacion va a mejorar la calidad de vida no solo de la persona

diagnosticada con trastorno del espectro autista y su familia, sino también del entorno.
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El Trabajo Social, no debe centrar la mirada desde el déficit, o las carencias
gue la familia pudiera tener. Mas bien se busca visualizar las fortalezas y potenciarlas.
Con el objetivo de garantizar todos los derechos. Luz Bruno (2017) dice que ademas
de abordar los padecimientos se busca fortalecer el potencial, visualizar las fortalezas,
la capacidad de generar procesos de invencion, estrategias, en el intento por
promover el acceso a todos los derechos, mas alla del problema, reconociendo desde
otro lugar a la familia. Para la autora, la intervencion profesional, “sera a partir de la
reflexion conjunta entorno a las situaciones probleméticas, las fortalezas y
potencialidades con las que cuenta la familia” (2017, pag. 58).

Carlos Eroles (2005) contribuye a la idea de trabajar con el potencial de las
familias, cuando define a la familia como actor social y da cuenta como a partir de la
vulneralizaciéon de un derecho, la familia es capaz de instalar ese derecho vulnerado
en la agenda publica. El autor menciona que, en el caso de la discapacidad como en
otros aspectos de la vida social y politica, es muy importante la familia que asume
roles abriendo camino tanto a un reconocimiento de derechos, como a una
modificacion de actitudes y estructuras que impiden la adecuada sociabilizacién y
participacion de todas las personas, dependiendo de sus posibilidades y sus
limitaciones.

Eloisa de Jong (2001) expone que cuando se trabaja con familias, sabiendo
gue esta no es autosuficiente, se necesita de redes sociales de contencion que le den
posibilidades de proyeccion. Recuperar las redes sociales y construir nuevas aporta
a la vida e integracion de la familia, y permite la reconstruccion de la trama social
dafada, ayuda a sentirse contenido, aunar esfuerzos y recuperar la confianza. Opera
en la construccion de identidades colectivas que son el soporte para la vida y su
proyeccion, en busqueda del ejercicio y defensa de los derechos humanos.

“la red social implica un proceso de construccién permanente que constituye
un sistema abierto, que en el intercambio, comunicacién y accidon entre sus
integrantes posibilita el abordaje de situaciones sociales y la potenciacién de los
recursos que se poseen, donde cada miembro de una familia, de un grupo o de una
institucion se enriquece a través de las multiples relaciones que se establecen y
desarrollan” (Carballeda A, 2001, p. 24)

La intervencion familiar es una situacion particular producto de un contexto

histérico, trabajar en redes posibilita recuperar y construir lazos sociales que producen
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reciprocidades e intercambios indispensables en los procesos de sociabilizacién y en
la construccién de subjetividades.

En este sentido, se pretende un Abordaje Integral, en el cual el profesional de
trabajado social se suma al equipo interdisciplinario, con el propésito de planificar
estrategias de intervencién, para abordar al nifio/nifia y la familia, teniendo en cuenta:
el deseo, las necesidades, el entorno y el desarrollo.

Es importante remarcar que no se busca la cura o rehabilitacion, sino mejorar
la calidad de vida de las personas y el ejercicio pleno de sus derechos; respetando y
valorando a todos los miembros de la familiay en busqueda de transformar la realidad
gue se vive, se puede retomar la teoria sistémica que pone énfasis en la interaccion
reciproca entre las personas y sus entornos fisicos y sociales.

“El trabajo social sistémico no considera los problemas solo como atributos de
las personas, sino que entiende los problemas humanos como resultado de
interacciones, de comunicaciones deficientes entre diferentes tipos de sistemas”
(Viscarret Garro J, 2014, p 337).

Viscarret Garro (2014), hace referencia a que el modelo sistémico aporta una
metodologia que permite analizar, pensar, identificar y disefiar estrategias; Y explica,
gue los componentes de un sistema interaccionan y se influyen mutuamente; a través
de dicha interaccién, los componentes forman parte de un todo, que es superior a la
suma de las partes. Cualquier cambio producido en una de las partes del sistema,
producird cambios en el resto de las partes del sistema. A su vez cualquier cambio en
el sistema familiar va a afectar el entorno y cualquier cambio en el entorno cercano
afecta al sistema.

De acuerdo a lo que establece la Ley 27.072, el profesional de trabajo social
‘contribuye a la vigencia, defensa y reivindicacion de los derechos humanos, la
construccion de la ciudadania y la democratizacion de las relaciones sociales” (2014,
art 3incl); La justicia social, los derechos humanos, la responsabilidad colectiva y el
respeto a la diversidad son los principios fundamentales para la profesion.

Segun lo expresado por las familias es fundamental, la informacién que se recibe
junto al diagnostico, ya que direcciona y contribuye a superar los primeros obstaculos
que se presentan; “la discapacidad de un hijo constituye una experiencia movilizante
que necesita contencion, informacion y acompafiamiento” (Bechara A, 2013, p. 43)

En entrevistas realizadas, las familias concuerdan en que el trastorno del

espectro autista no es como las otras discapacidades, y ante el desconocimiento, la
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gente no visualiza que el nilo o nifa tiene una discapacidad; ya que sus
caracteristicas pueden pasar por rasgos de la personalidad (berrinches, mafioso,
irrespetuoso) generando un obstaculo para la integracion del nifio/nifia en la sociedad.
Para los entrevistados, debido a que no hay una caracteristica fisica o conductual que
sea este presente en todas las personas diagnosticadas con TEA, y al ser dificil de
visualizar -para la poblacion en general- cual es la discapacidad o la afeccion, son
mayores -segun ellos- los obstaculos que deben enfrentar en cuanto a una integracion
real en la sociedad actual y estdn mas expuestos a sufrir algun tipo de discriminacion.
“cuando la discapacidad no es visible, es mucho mas dificil que lo acepten y que lo
entiendan, porgue vos a un nene no vidente no le vas a pedir que lea una hoja coman,
y decirle a un nene con impulsividad, no me tires esto, no me contestes, pasa por
maleducado” (Anexo |, entrevistado 1).

Los adultos responsables, consideran que llegar al diagnostico genera desgaste
en la familia y la pareja, ya que, muchas veces, son ellos los que no comprenden que
le sucede a su hijo o hija, debido a que los primeros afios de vida el desarrollo del
nifio o nifia es el esperado para la edad, y luego comienzan a notar que deja de hacer
cosas que antes hacia o que no realiza cosas como hablar, jugar, mirar, lo que se
espera que hagan en la etapa de desarrollo en la que se encuentra. “uno ya llega en
pedazos, esa es la realidad, uno llega todo roto, y capaz te negaste o no, las familias
a veces dicen algo le pasa y no sé qué es o te dicen bueno cuando vaya al jardin va
a aprender cuando este con otros nenes y la verdad que no, no va a pasar, entonces
uno llega mal” (anexo IV, entrevistado). De acuerdo a lo visualizado y lo expresado
por las familias comprender y aceptar el diagndstico de trastorno del espectro autista
no fue facil para ellos y el entorno mas cercano; es por eso que se piensa que la
intervencion profesional en este momento, es fundamental.

El/la trabajador/a social es un profesional que interviene en la realidad, al
mismo tiempo que es productor de la sociedad en la que actla, forma parte de esta,
basa su accionar en trabajar sobre los derechos de las personas, considerandolas
como sujetos capaces de transformar su entorno. Marcela Velurtas (2015) afirma que,
“las intervenciones de los trabajadores sociales tienen implicancia directa en la vida
de las personas” (2015, p41). Su compromiso ético y moral se fundamenta en los
derechos humanos y su intervencion en funcién de su cumplimiento, respetando a las
personas, familias, grupo y/o comunidades, tomando la opinion y las elecciones del

otro como la base para fundamentar su trabajo.
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Ante estas situaciones planteadas las familias manifestaron la necesidad de un
acompafamiento profesional, en todo el proceso para obtener herramientas que les
permitan sostener, al integrante con discapacidad y sostenerse como familia,
adaptandose a las distintas realidades que atraviesa. Un acompafamiento continuo
y variable, que se adapte a las necesidades que van surgiendo en la vida familiar a lo
largo de las distintas etapas del desarrollo, y durante diversos hechos que puedan
significar cambios en la rutina familiar, por ejemplo, cambio de escuela, mudanza,
sexualidad, separacion, fallecimiento, entre otros.

Si bien, las familias tratan de acompafiar a otras familias, (desde el grupo TGD
padres Tea o desde la Asociacion Civil somos Azules), brindando lo que ellos no
tuvieron o consideran que se necesita, reconocen que no cuentan con las
herramientas que tiene un profesional de Trabajo social que interviene en los
procesos Yy situaciones sociales de la vida de la persona con discapacidad. Y son
conscientes que la falta de recurso humano, de especialistas, disponibilidad de turnos
y los costos de las terapias en la ciudad, obstaculizan el bienestar integral de las/los
nifos, nifas y adolescentes con trastorno del espectro Autista.

La intervencion del Trabajo Social, se debe dar en determinado momento, el
acompafamiento que reciban al momento de tener el diagnostico, les brindara las
herramientas necesarias para que, los integrantes de la familia puedan ellos mismos,
desde su historicidad, recursos, necesidades, fortalezas, identificar y definir la
situacién que atraviesan y poder generar cambios, en la situacion actual y en futuras
crisis que se le presenten.

El diagndstico de un nifio/nifia, impacta no solo en la dinamica, sino también
en la economia familiar, gran parte de los recursos econémicos se destinan a terapias
o actividades que estimulen el desarrollo, el contexto se debilita cuando el nifio/nifia
se encuentra en situacion de vulnerabilidad o no tiene las necesidades bésicas
satisfechas.

El desconocimiento sobre el Trastorno del espectro Autista, que tiene la
sociedad genera incomprension, y falta de empatia con las familias y con los nifios/
nifas. A su vez, la falta informacion sobre los derechos adquiridos tanto en el area de
salud, educacion y actividades recreativa; pone en riesgo el ejercicio real de los
derechos adquiridos en esta tematica. Las leyes estan, pero las familias muchas

veces, las desconoce.
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Segun lo expresado por las familias, el tratamiento de cualquier discapacidad
en la ciudad, es dificil de realizar y sostener en el tiempo, dado los escasos recursos
y las cuestiones burocraticas que deben enfrentar con las obras sociales para que
estas garanticen y cubran la mayor parte del tratamiento. Esto genera un alto grado
de malestar en cuanto a tiempo y dinero que la familia debe destinar a la realizacion
de tramites burocraticos e informarse sobre la discapacidad. “las primeras veces nos
volvieron locos, pero realmente locos de ir amotinarnos en la obra social y no
movernos hasta que nos solucionen, porque era muy conflictivo, porque la realidad
es que no quieren pagar, esa es la realidad, prefieren hacer lo que sea para trabarte
y no pagarte lo que hay que pagar” ( anexo |, entrevistado 2) “la obra social siempre
pone trabas, y por ahi sino sabes, la obra social te miente y te dice que esto no te
cubre o te cubre menos, y no es asi, hay leyes que amparan” (anexo llI,
entrevistado?2).

La mayoria de las personas entrevistadas, contaban al momento de recibir el
diagnostico con una obra social o prepaga, pero esto no facilito la atencion que
necesitaban; La demora en las respuestas a sus necesidades impulso a que ellos se
cuestionen sobre lo que sucede en aquellas familias que no tienen recursos para
solventar los gastos, que desconocen de que se trata el diagndstico y no disponen el
tiempo para luchar por sus derechos. “algunas ya sabiamos que queriamos hacer una
ONG, para las familias que menos tienen, porque eso era lo que nos faltaba a
nosotras” (anexo V)

La inseguridad, incertidumbre, malestar y desestabilidad que provoca el recibir
el diagndéstico de un hijo/a en la familia, es lo que va a dar lugar a la intervencion
profesional en donde se comienza a construir en familia, con otras familias y con el
trabajador social, un panorama alentador para el futuro, que genere cambios en la
familia y el entorno, transformando también el contexto; “solo sera posible encontrar
la soluciébn cambiando la estructura misma de la red, y eso exige una profunda
transformacion de nuestras instituciones sociales, de nuestros valores y de nuestras
ideas” ( Capra, Fritjof, 1982,p27)

Se pudo visualizar que las necesidades que las familias plantean es carencia
en cuanto a orientacion, informacién, ayuda y tratamiento; acompafiamiento para
poder sostener y sostenerse como familias; escases de recursos econémicos y

humanos, la falta de especialistas en la ciudad tanto en el &mbito privado como en el
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publico, Informacién sobre los derechos sobre todo en el ambito de salud, educacion
y recreacion; falta de empatia, sororidad y solidaridad de parte de la sociedad.

La Secretaria de Discapacidad de la ciudad de Comodoro Rivadavia, cuenta
con trabajadores/as sociales en su equipo técnico, su rol esta dirigido principalmente
a garantizar el cumplimiento de los derechos de las personas con discapacidad.
Ellos/ellas orientan y asesoran a la persona con discapacidad y su familia, en cuanto
al marco legal, tramites (realizacion de Certificado de discapacidad), turnos,
transporte para asistir a actividades adecuadas o medico; gestionan recursos
materiales, que garanticen la accesibilidad a los derechos basicos: alimentacion,
vestimenta, vivienda, educacion, salud, trabajo; debido a la crisis que atraviesa la
ciudad, esta es una tarea primordial y cotidiana que llevan a cabo los/las
profesionales. También, trabajan con otras instituciones municipales promoviendo el
bienestar integral y la inclusion de las personas con discapacidad.

Segun lo manifestado en las entrevistas, el equipo técnico de la secretaria de
discapacidad, trabaja en toda la ciudad y con todo tipo de discapacidad o presunta
discapacidad, lo que el recurso humano con el que se cuenta es escaso. Por lo que
muchas veces, se trabaja en asistencia poniendo el foco en la necesidad y la urgencia,
para cubrir las necesidades basicas de las personas con discapacidad y sus familias,
sin poder realizar acompafiamiento en actividades de recreacion, esparcimiento u
otras necesidades que las familias con mayores recursos solicitan.

En la ciudad de Comodoro Rivadavia, las familias con nifios, nifias o
adolescentes con trastorno del espectro autista, pueden acercarse al grupo TGD
PADRES TEA, a la Asociacion civil Somos Azules o la secretaria de discapacidad que
depende de la municipalidad, si bien se pretende realizar un trabajo en conjunto, por
lo expresado en las entrevistas, es algo que no se lleva adelante continuamente sino
en algunas actividades puntuales. Debido a que el equipo técnico se encuentra
abocado a todas las discapacidades y necesidades de todas las personas con

discapacidad de la ciudad de Comodoro Rivadavia.
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Posibles lineas de accion

Como linea de accion viable en un corto plazo, se propone que desde la
Secretaria de Discapacidad dependiente de la Municipalidad de Comodoro Rivadavia,
se incremente el recurso humano con el que cuenta el equipo técnico, destinando
parte del personal para que aborde especificamente el Trastorno del Espectro Autista
y trabajar en conjunto con el Grupo TGD padres Tea y la Asociacion civil somos
azules, brindando a las familias el acompafamiento cientifico que necesitan.
Poniendo a disposicion un espacio, en donde las familias encuentren una mirada
objetiva que respete y permita trabajar sus necesidades. Y que, se fomente el trabajo
en red de todos los espacios abocados al tema que cuenta la ciudad y la construccion
de nuevas redes.

El/la trabajador/a social va a llevar adelante una intervencion que favorezca el
abordaje integral, que permita detectar e identificar las barreras que se presentan y
asi desarrollar y disefiar estrategias que contribuyan a mejorar la calidad de vida .de
las personas con Tea y sus familias.

Este espacio seria una herramienta que el estado brinde a las familias segun
lo establecido por la Ley N° 27043 para el abordaje integral e interdisciplinario de las
personas que presentan trastornos del espectro autista, permitiendo a las familias
tener el acompafiamiento que se base en sus necesidades y explotar las fortalezas
con las que cuenta.

Teniendo en cuenta las distintas necesidades y realidades de las familias con
las que se va a intervenir, el/la Trabajador/a Social va a analizar la dinamica familiar,
identificar con la familia el problema, conocer la funcion y rol de cada miembro de la
familia, identificar el nivel de comunicacion entre todos los integrantes, reconocer la
apertura al cambio que se tiene; orientar y asesorar a las familias en los derechos de
las personas con discapacidad, y en la legislacion que garantizan su accesibilidad,
como lo expresa la ley federal de trabajo social, “en defensa, reivindicacion y
promocion del ejercicio efectivo de los derechos humanos y sociales” (ley 27072, art
9). Como asi también asesorar y orientar sobre los recursos disponibles, para dar
respuesta a las necesidades materiales y simbolicas que constituyan un obstaculo en
el desarrollo de su vida cotidiana. Ante el requerimiento de adaptar el medio fisico y
social a las necesidades de las personas con discapacidad, también se debera

orientar, asesorar y gestionar recursos materiales, humanos y/o institucionales que
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los nifios, nifias y adolescentes con trastorno del espectro autista y sus familias
requieran.

Se acompafara a la familia en determinado momento de crisis, para detectar
e intervenir en las situaciones que obstaculicen la inclusidén e integracion, con la
pretension de potenciar sus fortalezas, que puedan construir diferentes estrategias
gue beneficien el desarrollo y bienestar de todos los integrantes de la familia, siendo
esta el apoyo del nifio, nifia con Tea. El/la trabajador/a social interviene en los
problemas actuales, visualizando las capacidades y fortalezas de la familia, para que
ella misma los identifique y se apropie, y transformarse y transformar la situacién
actual y las posibles situaciones que se le presenten a futuro, utilizando todas las
herramientas y recursos con los que cuentan que le permitiran generar cambios en
momentos de crisis.

Viscarret Garro (2014), dice que el Trabajo Social sistémico tiene como
objetivos de la intervencion mejorar la interaccion, la comunicacion de las personas
con los sistemas que los rodean, mejorar las capacidades de las personas para
solucionar los problemas, y conectar a las personas con los sistemas que presten
servicios, recursos y oportunidades.

Retomando a Alfredo Carballeda que dice que “la intervencidén en lo social, al
ser ella misma productora de subjetividad aporta construcciones discursivas, formas
de comprender y explicar desde una direccionalidad definida y organizada” (2012,
pag. 10). Es decir que el Trabajador social designa y nombra de manera definida las
cuestiones sobre las que actla, construyendo a través de la relacion con el otro y el
contexto, determinadas influencias en la época que interviene, siendo esto
fundamental para generar conciencia y conocimiento sobre el trastorno del espectro
autista, fomentando la integracion y la no discriminacion en la sociedad en general.

El/la trabajador social, va a coordinar el espacio que trabajara de acuerdo a las
necesidades. Teniendo como principal objetivo acompafar, informar, generar
cambios y garantizar que ningun derecho sea vulnerado, instalando el tema en la
agenda publica, haciendo visible las acciones del Estado, que las familias reconozcan
y puedan apropiarse de las herramientas que el Estado les brinda. y siendo este
espacio una herramienta para las familias con nifios /nifias diagnosticadas con TEA y
la sociedad en general. Pensando a un Estado presente y activo, que trabaja para
favorecen la inclusion y proteccion de las personas con discapacidad y sus familias,

garantizando el ejercicio pleno de los derechos humanos.
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Conclusiones
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Impulsados por los conocimientos previos, y basados en la experiencia laboral,
se comenzd la presente investigacion, teniendo como objetivo general conocer cual
es el acompafiamiento que reciben las familias de nifios y nifias diagnosticados con
Trastorno del Espectro Autista de la ciudad de Comodoro Rivadavia durante el afio
2019. Presentando como objetivos especificos: Investigar cuales son las
herramientas que el grupo TGD Padres TEA y el Estado les brindan a las familias;
Conocer como es el proceso de asimilacion del diagndstico y la organizacion de las
familias para satisfacer las necesidades y acompafar el tratamiento de sus hijos/hijas
con Tea, e Indagar sobre la intervencion del Trabajo Social en el acompafiamiento y
tratamiento de las familias.

Durante el afio 2019 se mantuvo el primer acercamiento al grupo TGD padres
TEA de la ciudad de Comodoro Rivadavia, llegando a cumplir con los objetivos de
este trabajo de tesina, mediante diversas entrevistas y charlas informales, se pudo
obtener informacion que se detallan a lo largo de los capitulos de la presente.

El grupo TGD padres TEA, es un espacio creado por los adultos responsables
como una herramienta para trabajar todas las cuestiones relacionadas al Trastorno
del Espectro Autista, donde las familias encuentran informacién, contencion y
asesoramiento. Teniendo como motor el sentirse identificados con otras familias que
atraviesan o atravesaron situaciones similares y que trabajan constantemente en pos
de garantizar y promover los derechos de los nifias y nifios, para mejorar la calidad
de vida.

En relaciébn a las herramientas que el Estado brinda a las familias, los
entrevistadas manifestaron aspectos positivos y aspectos negativos. En cuanto a los
aspectos positivos, las familias remarcan la predisposicion e intencién, en cuanto a
generar actividades que permiten informar y dar a conocer sobre la temética a la
sociedad en general, y fomentan la integracion de las personas diagnosticadas con
Trastornos del Espectro Autista.

Otro de los aspectos a resaltar es que a través de diferentes dependencias
municipales se generan espacios adecuados para que los nifios y nifias con trastorno
del espectro autista puedan acceder a diversos deportes o tipo de recreacion, por
ejemplo, natacién, futbol, colonia de vacaciones entre otras.

Tanto las familias del Grupo TGD padres TEA como las de la Asociacion Civil

Somos azules, manifestaron la conformidad e importancia que el municipio les
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otorgue un terreno fiscal para la construccion de la institucién de la asociacion civil
somos azules.

Es importante remarcar que el estado municipal de la ciudad de Comodoro
Rivadavia, es pionero en realizar ordenanzas con el objetivo de reconocer y promover
el bienestar integral de las personas con Trastorno del Espectro autista en diferentes
ambitos de la ciudad, por ejemplo “pirotecnia Cero”, “la hora silenciosa” en el ambito
comercial.

En cuanto a los aspectos negativos, las familias pusieron énfasis en remarcar
un sistema de salud colapsado, atravesado por la crisis econdmica y social existente
en la provincia; escases de recurso humano calificado en la zona, como asi también
los impedimentos que las obras sociales presentan al momento de cubrir gastos para
llevar a cabo las terapias necesarias para el desarrollo del nifio/nifia.

Por otra parte, las familias manifestaron disconformidad ante el sistema
educativo, debido a los paros docentes por reclamos salariales que se viven en los
ultimos afios en las escuelas de la provincia de Chubut, la falta de capacitacion al
personal de este ambito, la poca flexibilidad que se tiene en la trayectoria escolar para
la integracion real de sus hijos/hijas y acorde a las necesidades de cada uno.

Se pudo observar y corroborar con los entrevistados, que la sociedad en
general demuestra tener interés y nocion sobre el Trastorno del Espectro Autista, con
respecto a afos anteriores.

A lo largo de la investigacion se tomd conocimiento de la existencia de la
Asociaciéon Civil Somos Azules, la cual existe desde el afio 2018, inaugurando el
espacio fisico a principios del afio 2019, en donde se brinda talleres que favorecen la
sociabilizacion y fomentan el desarrollo integral, destinado a nifios y nifias
diagnosticados con trastornos del espectro autista de 2 a 16 afios de edad, con
recursos escasos y sin obra social.

Vale aclarar que la Asociacion Civil Somos Azules surge de un grupo de
madres que formaban parte del Grupo TGD Padres TEA. Siendo el grupo un lugar de
contencion, acompafnamiento y empoderamiento para las familias.

Debido a que uno de los requisitos para ser parte de la red federal TGD Padres
TEA, es no manejar dinero, se separan y queda por un lado el grupo TGD padres Tea
dirigido a los padres, que brinda, contencién, informacién y acompafiamiento, y por el
otro lado la Asociacion Somos Azules, dirigido a los nifios, nifias y adolescentes con

trastorno del espectro autista, que ademas de informacion, contencion vy
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acompafamiento, genera recursos y servicios. Aunque no trabajan en conjunto, es
destacable el respeto y compromiso con el que se refieren entre ellos, ya que el
objetivo de ambos es dar a conocer a la sociedad en general y buscar el bienestar de
las familias fomentando el desarrollo de los nifios y nifias diagnosticados con trastorno
del espectro autista, sin que ningun derecho sea vulnerado. Demostrando ambos
espacios la preocupacion que les genera los obstaculos que deben afrontar -sobre
todo- aquellos padres-madres que tienen escasos recursos.

En cuanto al proceso de asimilacion del diagndstico, no hay un parametro
especifico e igualitario en todas las familias; en tal sentido el acompafiamiento familiar
es diverso, sin duda, llegar al diagnostico es fundamental para todos los integrantes
de la familia, lo que permite dilucidar la situacion que atraviesan. El camino hasta
llegar a el diagndstico es una experiencia Unica y personal en la que la familia es
atravesada por diferentes factores (emocional, social, econémico, etc.) es aqui donde
comienzan a manifestarse con los primeros obstaculos.

La busqueda del diagndstico surge, segun manifestaron los entrevistados en
diferentes entornos y con distintas intensidades: algunos comenzaron a buscar el
diagnostico impulsados desde el seno familiar, el jardin, la escuela, o desde la vision
del médico que evalua el proceso de desarrollo del nifio. Una caracteristica comun en
todas las familias entrevistadas que recibieron el diagndstico, fue la sensacién de
incertidumbre, y la incognita de no saber como seguir o de qué manera afrontar la
situacion.

Una vez que se llega al diagnéstico, las familias comienzan a investigar
respecto al trastorno del espectro autista paralelamente comienzan con tramites
burocraticos, examenes médicos, busqueda de tratamientos que se amolden a las
necesidades de sus hijos/hijas y en este proceso, segun lo que han manifestado los
entrevistados, comienzan a encontrarse de manera cotidiana con obstaculos. A su
vez, se encuentran con familias que atraviesan la misma o similar situacion; lo cual
les genera una empatia genuina.

Las familias han manifestado que, si bien es mucho lo conseguido en cuanto a
la integracion de sus hijos/hijas y los derechos obtenidos, es un trabajo constante y
gue falta mucho para alcanzar un nivel deseado, ya que, si bien el estado esta
presente en el trabajo sobre la tematica, los recursos con los que cuentan son escasos

y también es complicado que el resto de la sociedad empatice con ellos y sus hijos.
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Por todo lo mencionado, y de acuerdo a las necesidades planteadas por las
familias entrevistadas para dicha tesina, se considera de fundamental importancia la
intervencion desde el Trabajo Social con las familias que acompafan el tratamiento
de los nifios, nifias y adolescentes.

Se puede decir que, las herramientas con las que cuenta el profesional de
Trabajo social, son fundamentales para el trabajo de un equipo interdisciplinario que
interviene en el campo de la discapacidad, fomentando el desarrollo integral de los
nifos, nifas y adolescentes con trastorno del espectro autista y sus familias,
promoviendo la integracion real en la sociedad de acuerdo a sus intereses y
necesidades.

Considerando que es de suma importancia la intervencion, desde el Trabajo
Social, dirigida a las familias protegiendo los intereses de todos sus integrantes,
brindando informacién, gestion, contencién, acompafiamiento y favorecer el cambio,
para que la familia tenga conocimiento de las herramientas con las que cuenta y la
fortaleza para sostener y acompafiar al integrante diagnosticado con trastorno del
espectro autista, adecuandose a las nuevas etapas y circunstancias de manera
airosa, superando los obstaculos que se presenten y transformando la realidad que
viven.

Llegando a la conclusion de que el acompafiamiento que reciben las familias
de nifios y nifias diagnosticados con trastorno del espectro autista en la ciudad de
Comodoro Rivadavia, se ve limitada debido a la crisis econdmica y social que
atraviesa la ciudad y al escaso acceso de recurso humano especializado e
infraestructura que se requiere. Sino también a que las necesidades de la familia
varian constantemente y que no cuentan con las herramientas que necesitan para
generar cambios, superar los obstaculos y satisfacer las necesidades que se
presentan en las distintas etapas de desarrollo que atraviesan. Transformandose y
transformando su entorno cercano.

Siendo de suma importancia la intervencién del Trabajador/Trabajadora Social
gue brinde acompafiamiento profesional de acceso a todos y todas las familias,
promoviendo el respeto, la dignidad, libertad e igualdad. Prevaleciendo por sobre todo

el goce pleno de los derechos adquiridos y la lucha por la adquisicidon de nuevos.
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Anexo |

Entrevista realizada via zoom, el dia 02 de agosto del afio 2021, siendo las 17,50hs.
A los responsables adultos de 2 hijos.

Entrevistador: ¢ vos estas estudiando para acompafiante terapéutico?

Entrevistado 1: Si, ya terminé, en febrero me recibi. Hice la tecnicatura
universitaria. Y en agosto aprobaron para hacer la licenciatura, asi que voy a hacer el
complemento que son 18 meses mas.

Entrevistador: ¢ Qué diagnostico tiene el nene de ustedes?

Entrevistado 1: H. tiene como diagnostico principal Trastorno Oposicionista
Desafiante, y generalmente viene de la mano con TDH, que es la comorbilidad, esa
palabra tan dificil de decir.

Entrevistador: ¢ Cuantos afos tiene?

Entrevistado 1: H. cumplié 8 el 28 de julio.

Entrevistador: ¢a qué edad le dieron el diagnostico?

Entrevistado 2: a los cuatro, cuatro y medio.

Entrevistado 1: cuatro y un poquito mas, pero nosotros notdbamos algo ya mucho
antes, cuando empezamos el camino, lo llevamos a la pediatra estaba todo bien, los
controles todo bien, no habia ningun problema, pero era una cuestién del
comportamiento, el que no se podia quedar quieto, que nada le llamaba la atencién

Entrevistado 2 interrumpe y dice: nada lo entretenia

Entrevistado 1: {Nada lo entretenia, esa es la palabra!

Entrevistado 2: no jugaba un minuto seguido con lo mismo, y cuando empezé a
caminar tenias que estar las 24 horas atras de él.

Entrevistado 1. no funcionaba, nosotros tenemos a C. de 13 afos, y lo que
funcionaba con ella, nunca funciono con H. porque vos lo castigas o lo retas y pensas
no lo va a volver y si, y mas y mas, entonces llego un momento en que se nos
guemaron todos los papeles. Y empezamos a investigar nosotros.

Entrevistado 2: en realidad empezamos comentandole a la pediatra, y nunca nos
dio bola, hemos pasado por un montén de pediatras distintos, y todos no, que es
normal, que es la edad, y vos te das cuenta que no es eso, que hay algo mas, pero
nadie te da pelota esa es la realidad.

Entrevistado 1: si bueno lo que pasa que ahi nosotros tenemos una vision distinta,

yo igual lo re entiendo a él, pero después de estudiar y leer un monton, vos te das
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cuenta que lo que hizo la pediatra en algdn momento dijo bueno, es lo esperable para
la edad, que el nene sea inquieto, pero H. era un mapa de moretones porque se daba
contra todo, porque no le tenia miedo a nada, entonces, vos tenes lo esperable para
un nene de esa edad, y H cumplia con las caracteristicas de lo esperable para un
nene de esa edad, pero cuando la situacién ya es prolongada y vos te das cuenta en
los diferentes &mbitos donde te movias, que esa situacion comienza a afectar tanto
al chico como a la familia. No se salidas, un montén de cosas, colegio, bueno te das
cuentay decis para, esto no es normal, aca pasa algo y bueno conocernos a nosotros
también como papas.

Entrevistado 2: en concreto desde que H. empezd a caminar comenzamos
nosotros a notar ese comportamiento, dificil de llevar y enseguida comenzamos a
hablarlo con la pediatra y no obtuvimos ningun tipo de respuesta, mas que esperar.

Entrevistador: ¢ fueron ustedes los que fueron por el diagnostico?

Entrevistado 2: Si. Y cuando ya no encontrdbamos que hacer aca en Comodoro,
lo llevamos a los dos afios y medio de él a Buenos Aires, al Fleming, a fundacion
Fleming, en Escobar

Entrevistador: ¢y el entorno? Sus familias, sus amigos apoyaban esto que ustedes
decian, ¢hay algo que no va? ¢ 0 les decian que era normal?

Entrevistado 1: mira tuvimos dos miradas, yo tengo tres hermanas mas grandes,
dos que viven en Rio Grande y una que esta aca, mi hermana que esta aca, me decia:
No, ustedes no sé qué, ustedes son unos pesados, que el nene, jpero claro ella al
nene lo veia una hora 0 menos y decia que divino!

Entrevistado 2: y si, y su tolerancia también es otra, de hecho, ella tuvo un hijo que
era muy dificil en su nifiez, asi todo nosotros viéndolo en retrospectiva, ni se le
asomaba a H. pero para la media de los chicos era un nene muy complicado, y ella lo
dejaba ser, vivir libre, no se es dificil porque no medis con la misma vara, para ella
era inquieto nomas.

Entrevistado 1: y era dificil porque bueno es su sobrino, en cambio, la familia de
Nico, la mamay el papa, ellos como convivian mas con nosotros y con los chicos ellos
veian, lo que nosotros veiamos. Por ahi vos buscas la aprobacion, de otra persona
gue te diga, lo que vos estas viendo es lo que yo veo. ¢ Porque decis soy yo? ¢ Somos

nosotros que somos pesados?
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Entrevistado 2: con respecto al resto fuera de la familia, te re condiciona el entorno,
te condiciona mal, reuniones sociales, salidas a cualquier lugar, cumpleafios tuyos o
ajenos, te condiciona todo, de entrada.

Entrevistado 1: si, nosotros nos dividiamos, él iba a un cumpleafios con C. si tenia
un cumpleafios 0 un evento, uno iba con C y el otro se quedaba con H, asi con todo,
nos dividiamos, y si teniamos que ir los dos, mi suegra se quedaba con H. no lo
llevabamos.

Entrevistado 2: si saliamos de vacaciones, nos turndbamos para salir a cenar, Sali
vos con C, después salgo yo, y H cenaba en la habitacion.

Entrevistado 1: jo traenos comida!

Entrevistado 2: siempre asi

Entrevistado 1: igual en esa época era chiquito

Entrevistado 2: no, era complicado, (risas) no porque era chiquito, C también era
chiquita y no nos condiciono las salidas.

Entrevistador: ¢bueno, pero ahora ya se adaptaron?

Entrevistado 2: si, bastante digamos

Entrevistado 1: si, no es una opcién como antes pensar no lo llevo

Entrevistado 2: a veces por ahi si

Entrevistado 1. depende como, pero bueno el camino fue largo, llegamos a un
punto en que pudimos estabilizarlo con medicacién, y después pasaron algunas cosas
con la medicacién, entonces, todo lo que habiamos logrado con si salir, si dale lo
hacemos, se echd para atras, entonces estamos ahi esperando devuelta con otra
medicacion, con otro psiquiatra, estabilizarlo con la medicacion.

Entrevistador: ¢ Cambiaron mucho los profesionales que lo atendieron?

Entrevistado 2: si, para empezar el diagnostico no se hizo aca. Porque aca no
logras tener un equipo interdisciplinario, no hay forma. Asi que lo hicimos
directamente primero en Fleming, que en Fleming no pudimos diagnosticarlo porque
era muy chiquito, lo que, si sirvié para descartar TEA, TGD, eso se pudo descartar de
entrada la primera vez que fuimos, eso se pudo descartar de entrada. si volvimos de
Buenos Aires con algunos tips empezar terapia cognitiva conductual, terapia
ocupacional y fonoaudiologia, que después cuando lo vio el fonoaudiélogo dijo que
no era necesario. Después volvimos a los cuatro afios y medio de H. a otra fundacion
en Buenos Aires que se llama INECO que es la que presidia en ese momento

Facundo Manes, y en esa fundacion si ya lo diagnosticaron.
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Entrevistado 1: que va pasando por diferentes etapas, o profesionales que lo van
evaluando.

Entrevistado 2: claro un grupo interdisciplinario que en una semana le hacen
evaluaciones psicologicas, psiquiatricas, neurolégicas, terapia ocupacional,
fonoaudidlogo, todo junto, lo van viendo 2 0 3 veces a lo largo de la semana, se reiinen
y ponen en comun y hacen informes, después hay un médico psiquiatra o neurélogo,
gue hace la integracion de todo eso y te da la devolucion.

Entrevistador: ¢ cuando le dieron el diagndstico, alguien los sentd a ustedes y les
explico de que se trataba?

Entrevistado 2: exacto, si la psiquiatra integradora del grupo medico de INECO, en
Buenos Aires, si porque aca no logramos nada de eso, hemos ido de acéa para alla en
Comodoro sin encontrar ni diagnostico ni solucion.

Entrevistado 1: y en el intermedio, cuando llegamos de Fleming H era chiquito, lo
mandamos al jardin, y nos dijeron que no digamos nada.

Entrevistado 2: ah si, tremendo error, nos pidieron que no digamos nada en el
jardin para que no lo estigmatizaran y fue peor.

Entrevistado 1: no sabes fue lo peor que podriamos haber hecho, porque H seguia,
en ese momento estaba muy disruptivo y habia que hacer lo que le quisiera.

Entrevistador: ¢ Fue en un jardin de aca?

Entrevistado 2: fue en el jardin privado Acuarela, después con esa experiencia, lo
cambiamos de jardin fue al Principito, pero ya en el principito, aclaramos toda la
problemética, o lo que teniamos en ese momento, porque aln no habia diagnéstico.
No lo de acuarela nos sirvié para aprender a ir primero con el diagnéstico, planteando
en el jardin mira esta pasando esto, viene con todo esto, ¢lo podés recibir?

Entrevistador: ¢Como familia cuando recibieron el diagnéstico, en que se
apoyaron? ¢ Ya se lo esperaban?

Entrevistado 1: Si, yo ya estaba estudiando

Entrevistado 2: nos decepcionaba que no llegaba el diagndstico, porque era claro
para nosotros que algo habia, yo no sabia qué, pero estabamos bastante
encaminados que era TDH.

Entrevistado 1: si era TDH, en realidad yo ya estaba encaminada que era Trastorno
del Oposionista Desafiante, porque ya venia estudiando y si bien todavia no habia

tenido, psicopatologia infantil, te dan el DSM V, que es el manual diagnostico, incluso
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buscabamos en Google, leiamos articulos, y vos mirabas las caracteristicas y decias,
este es H.

Entrevistado 2: si para nosotros no fue una sorpresa, al contrario, en algun punto
fue un alivio decir bueno aca tenemos una base de empezar con algo.

Entrevistador: ¢qué te llevo a vos estudiar para Acompafiante Terapéutico? ¢ Lo
gue estabas viviendo?

Entrevistado 1: no en realidad, justo llega mi hermana, y en algin momento me
dijo, tenes que estudiar hacer algo, porque yo estaba en la casa con los chicos, y
bueno buscando, y también ella me sugirié y empecé leer sobre la carrera y me gusto
lo que trataba y asi arranque, y a medida que iba leyendo, noto que me re sirvié como
mama, en algunas cosas, en otras no, porque en otras cosas no puede ser objetiva,
pero me sirvié para decir si es esto, se puede encarar de esta forma, que es lo que
se puede hacer, como se tiene que trabajar con H. los profesionales médicos.

Entrevistador: ¢ Trabajas actualmente como acomparfante?

Entrevistado 1: no todavia no, por la pandemia, tengo a C a la mafianay H a la
tarde, y van una semana si y otra no, medio complicado, mas todo lo que tienen que
hacer, las terapias de H. yo soy la encargada. Nico hace turnos rotativos en el trabajo,
asi que cuando esta los lleva y trae, pero yo soy el comodin fijo.

Entrevistador: ¢y la virtualidad? ¢ Como la manejan?

Entrevistado 2: el afio pasado fue re complicado, tenia mucha cantidad de horas
tenia tres zooms por dia, y nos dividiamos entre nosotros dos, teniamos que estar
sentado al lado de él durante todas las horas. Este afio se encarga se encarga su
acompafante terapéutico cuando tiene en la escuela, y cuando tiene acé por zoom,
esta con él y realiza las actividades que tiene que hacer.

Entrevistado 1: Todo es una experiencia, de todo aprendes, tratas de no repetir los
ciertos errores, igual la psico muy copada y tiene razén, nos dijo ustedes son papas,
el rol ya lo tienen, no pueden estar con él todo el dia haciendo la tarea, peleando, con
lo de la escuela, no que vaya la acompafiante, y bueno cuando cambiamos de
acomparfante, eso fue lo que planteamos.

Entrevistado 2: es toda una experiencia el tema del acompaifante también.

Entrevistador: ¢ claro porque todos se tienen que adaptar a la nueva acomparante?

Entrevistado 2: Si

Entrevistado 1: ya cambiamos (risas)

58



Entrevistado 2: estuvo Jesi, Cecilia, Soledad, Silvia, Luciana, creo que esta es
como la quinta, sexta.

Entrevistador: ¢ Y con la obra social, enseguida supieron como manejarse?

Entrevistado 1 (sefiala con el dedo que no)

Entrevistado 2: no ese es otro capitulo aparte

Entrevistado 1: eso es para otra entrevista de horas, no sabes lo que es la obra
social. (risas)

Entrevistado 2: ahora ya le encontramos la vuelta, esta mas aceitado el tema, pero
las primeras veces nos volvieron locos, pero realmente locos de ir amotinarnos en la
obra social y no movernos hasta que nos solucionen, porque era muy conflictivo,
porque la realidad es que no quieren pagar, esa es la realidad, prefieren hacer lo que
sea para trabarte y no pagarte lo que hay que pagar.

Entrevistador: ¢ qué les cambio a ustedes tener claro cudl es el diagndstico y saber
cuales son las terapias que hay que hacer?

Entrevistado 2: ir con un poco mas seguridad por el camino que ya estdbamos
haciendo, porque si bien H ya estaba con terapia ocupacional y con psicologia.

Entrevistador: ¢,conocen el grupo TGD PADRES TEA o algun grupo de padres que
acompafie?

Entrevistado 1: si, yo estoy en el de familias TDH, porque hay muchas familias que
también tienen Trastorno Oposicionista Desafiante, porque van de la mano muchas
veces los dos diagndsticos, entonces te acompafas, te escuchas y muchas mamas
muy angustiadas, la medicacién es un tema que angustia bastante, creo que esta el
diagndstico y después la medicacion. La medicacion es un tema tremendo porque
tenes a tu hijo chiquito que tiene que tomar la medicacion que es un psicofarmaco y
lees el prospecto que dice que es un antipsicético, entonces te vuela la cabeza. Si por
ahi el estudio me dio, esto de decir bueno, es algo que le falta que necesita, tiene
mucha dopamina, le buscas la vuelta, por ahi en mi cabeza mas racional el tema de
los impulsos, de que los chicos no tienen bien formado el I6bulo frontal, le vas
buscando la vuelta para hacerlo méas racional y digerirlo mejor.

Entrevistador: ¢ Que creen que falta como mama, papa, como familia, en Comodoro
para una familia que recibe el diagnéstico y no sabe qué hacer? ¢ 0O que les hubiera

gustado a ustedes recibir en ese momento?
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Entrevistado 1: me parece que la base tiene que partir del pediatra, de ahi viene,
porque vos a tu nene lo llevas cada seis meses un afo, lo llevas a control, y si el
pediatra te dice sos vos, ahi empezas

Entrevistado 2 interrumpe y dice: a perder tiempo, que es importantisimo no perder
tiempo y empezar cualquier tratamiento lo antes posible, y realmente si el pediatra ya
te esta haciendo perder un afio es complicado

Entrevistador: ¢ qué les dirian, a un papa 0 mama que esta comenzando a transitar
este camino?

Entrevistado 2: agarra un avidén y &ndate a Buenos Aires, (risas) si, no, no es broma
eh, es asi, aca nada. Si después para llevar el dia a dia. Pero aca no tenes neurélogo
infantil, no tenes psiquiatra infantil, no tenes especialista, tenes que hacer todo con
gente que viene de afuera u hoy hacerlo por zoom, si agarra a tu hijo y llévatelo a
Buenos Aires, eso es lo mejor que podés hacer, y no esperes nada tampoco de la
obra social, nosotros nos cansamos de pelear con la obra social, pero en esos
momentos donde ya estdbamos desesperados nada. En definitiva, la gente se gasta
la guita en boludeces en cambiar el auto en esto en lo otro y nada usa esa guita para
lo importante, asi lo veo yo. La gente se retrotrae en decir no se si la obra social me
reconoce que esto que lo otro, y bueno sino te reconoce mala suerte, gasta tu guita
en tu hijo si la tenes obvio, si podes no cambies el auto lleva tu hijo y tenes el
diagnostico lo antes posible.

Entrevistado 1: en una semana te organizan todo, vos decis mira tengo esto pasa
esto, la obra social no nos cubrié nada, nada ninguna de las dos veces, ahora lo
tenemos que llevar de nuevo, en realidad el afio pasado pero bueno en pandemia, lo
vamos a llevar ahora.

Entrevistado 2: porque la obra social, te dice yo tengo neurdlogo, yo tengo
psiquiatra, pero no tienen nada, te los cambian se van y viene otro y empieza a hacer
el mismo camino que vos venias haciendo de cero y pierdes tiempo.

Entrevistado 1: yo te diria que el diagndstico temprano en Buenos Aires, después aca
ya pelear con la obra social por las terapias porque sale muchisima plata, no te da
para bancarlo.

Entrevistado 2. nosotros un afio estuvimos tan artos de la obra social que
bancamos todo de nuestro bolsillo y es carisimo. Pagamos una fortuna.

Entrevistador: ¢y ustedes hacen alguna terapia?
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Entrevistado 2: no, ninguno de los dos (risas) fuimos en algin momento, pero no
me resulto, desde el vamos cuando me pregunta la psicéloga porque fui y le conté
todo lo de H me dijo, pero vos crees que exista el TDH o son nenes mas inquietos,
entonces dije no. Porque todo el tiempo te preguntan sera tan asi, entonces ir a la
psicologa y que me pregunté esa boludez, dije no.

Entrevistador: ¢bueno no se si quieren decir algo mas?

Entrevistado 1: por ahi esto de que cuando venis a Comodoro, hay ciertos lugares
gue esta muy limitados en los centros terapéuticos.

Entrevistado 2: hoy hay muchos mas, antes en comodoro habia dos o tres.

Entrevistado 1: si hoy hay mas, cada vez van abriendo mas, nosotros los
cambiamos,

Entrevistado 2: hay mucho negociado atras de esto, mucho negociado econémico
de los profesionales de los centros, esta ese tema llegas aca y a veces aceptas cosas
gue sabes que no Tenes que aceptar de los centros porque vos lo Unico que quieres
es gue tu hijo haga terapia, pero hay cosas que son desde inmorales a ilegales que
pretenden hacer de los centros con tal de sacarte un mango mas.

Entrevistado 1: si eso y no quedarte con un profesional sino te gusta porque a
veces nos pasaba eso, de decir y donde voy a conseguir ahora un psicélogo
especialista en terapia conductiva conductual, no quedarse sino te sentis comodo sino
te gusta como tratan a tu hijo, nos ha pasado.

Entrevistado 2: las escuelas es otro tema también, las escuelas no estan
preparadas para un chico con ningun tipo de discapacidad, si bien queda re bonito en
el titulo decir que son inclusivas, no es asi, porque la inclusion no es dejar que el chico
entre y este en el aula, la inclusién pasa por otro lado y no lo hacen, H esta yendo hoy
al Martin Rivadavia y nada cero capacitaciones los docentes.

Entrevistado 1: ni bajada de linea de los directivos, desde la institucion, ni la
docente, yo les brindo el nimero del psicélogo, pero nada.

Entrevistado 2: Nada, H. esta desde sala de 5, ahora est4 en segundo y recién
hace dos meses atras le conocimos la cara a la psicopedagoga, es lamentable, la
cantidad de chicos con algun diagnostico que ellos tienen por grado, es limitado nunca
son mas de dos, por grado, es lamentable, la psicopedagoga tendria que tener
reuniones con todos los padres, conocer la cara de todos los padres, pero realmente
las escuelas no estan preparadas y no les interesa tampoco, somos un grano en el

culo para las escuelas.
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Entrevistado 1: igual otra cosa es que cuando la discapacidad o lo que tiene tu hijo
no es visible, es mucho mas dificil que lo acepten, es mucho mas dificil que lo
entiendan, porque vos cuando ves un nene no vidente, no le vas a pedir que lea una
hoja comuan, y decirle a un nene que tiene impulsividad no me tires esto, no me
contestes, pasa por mal educado

Entrevistado 2: no te voy a perdonar le dijo la maestra, después de que el nene se
desestabilizo, regulo, salié y volvio al aula, regulado con la acompafante, y la sefio
en vez de calmar las cosas, le dijo, no yo no te voy a perdonar, te das cuenta que
tiene cero manejos de este tipo de temas o en general de la vida.

Entrevistado 1: asi que cuando quieras tenemos un monton de historias como esta.

Entrevistador: bueno chicos, muchas gracias,

Entrevistado 1: cuando quieras lo que necesites, te podemos ayudar, porque la
red es buenisima cuando Tenes a alguien que paso o esta pasando lo mismo, porque
sentis que esta hablando el mismo idioma, muchos no lo entienden vos le contas te
van a escuchar a abrazar y esta buenisimo, pero en el fondo nunca lo entienden.

Entrevistador: saludos a Hy C, que debe estar enorme también

Entrevistado 1: si C esta enorme, ahora tiene inglés, nos habiamos olvidado y ese
es otro tema balancear también con el resto de la familia, tratar que entiendan.

Entrevistado 2: si balancear con los otros hijos, aunque tampoco logran entenderlo
nunca. (risas) Por lo menos en nuestro caso nuestra hija no logra entenderlo nunca y
tiene 13 ya.

Entrevistado 1: no, empez0 psico ella, también esta bueno para que tenga su propio
espacio, ella en el fondo no acepta, no entiende, es todo un trabajo también.

Se despiden y termina la charla, siendo las 18:22hs.
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Anexo Il

Entrevista realizada a dos integrantes del equipo técnico, el dia 5 de agosto de
2021, a las 8:15hs, en la Direcciébn Promocion de Calidad de Vida de Personas con
Discapacidad, sitla en calle Francia N°916, de la ciudad de Comodoro Rivadavia.

Comienza hablando entrevistado 1: nosotros no trabajamos con una
discapacidad en particular, sino con todas las discapacidades TEA,TGD,
anormalidades de marchas y demas, todas las discapacidades, o presuntas
condiciones de discapacidad, nuestro plan con la familia es, en general poder
acompaniarlos, si no hay certificado de discapacidad poder orientarlos y avanzar con
respecto a eso y si hay certificado, si tienen obra social o no, poder garantizar los
derechos que tienen todas las personas con discapacidad.

Entrevistado 2: Nosotros tenemos dependencia de lo que es la secretaria de
Desarrollo Humano y Familia. La direccion esta conformada por una directora la Dra.
Victoria Juérez, hay un equipo del area social que somos tres trabajadoras sociales,
el area de transporte y el area de Administracion. El abordaje de la direccion, la
directora esta hace 2 afios en la direccion aproximadamente, esta direccion tiene mas
afos, es poder tener un abordaje integral de los grupos familiares de las personas
gue presenta alguna discapacidad, o presunta discapacidad.

Entrevistador ¢ Qué tipo de intervenciones realizan?

Entrevistado 2: Las intervenciones son diversas, algunas tienen que ver con
cuestiones asistenciales que tienen que ver con una necesidad alimenticia, de
subsidios y otros de acompafiamientos respecto a personas que tienen la
discapacidad o requieren algun tipo de apoyo o gestion. Hay familias que por ahi se
acercan a la direccién, que han recibido recientemente el diagnostico, que
generalmente con la temética que estas trabajando suele ser a los 2-3 afios, en
general, que comienza el abordaje médico y a partir de ahi obtienen el diagnostico,
no es una discapacidad como otras que estan desde el hacimiento, entonces se hace
un acompafiamiento mas de orientacion, respecto de donde hacer una gestién de
turnos, nosotros trabajamos con poblacion sin recursos econdémicos, sin asistencia,
sin obra social y también con grupos familiares que tienen toda esta cuestion
abordada y solucionada, la discapacidad desde lo mas diverso, hay gestiones que
hay que hacer acompafamientos, gestion de turnos, dentro de las posibilidades,

porque lo que es el sistema de salud, de provincia esta con un nivel de saturacion
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atravesado por la pandemia que complejizo lo que ya se veia, la falta de recurso
humano y profesional, entonces hacemos gestion de turnos, dentro de las
posibilidades, orientaciones, ahi siempre se hace acompafiamiento, es de lo mas
diverso porgue es particular de cada persona.

Entrevistador: ¢6sea no es un seguimiento minucioso con cada familia, sino
con la necesidad que demande?

Entrevistado 2: Si, en la medida de las posibilidades, somos tres trabajadores
sociales para trabajar con toda la poblacion con discapacidad en la ciudad. Y como
te digo, es lo mas diverso, para algunas familias la necesidad de alimentacion, es
prioritaria. Y también tenemos otro poco de intervenciones orientadas a cuéles son
los derechos que tienen las personas con discapacidad, es muy diverso y amplio la
poblacién con la que nosotros trabajamos.

Entrevistador: ¢trabajan en red con alguna otra direccion mas alla de las que
forman parte de la secretaria de desarrollo?

Entrevistado 1: si, con todas. Tenemos la secretaria de Salud, nos colaboran
un monton, gestionando turnos y demas, trabajamos con la mayoria de los Centros
de Promocion Barrial, con el Servicio, si esta trabajando en situacion emergente,
como medidas extraordinarias, nos mandan a nosotros si hay alguna situacion que
requiera, donde hay alguna persona con discapacidad o presunta discapacidad,
nosotras los que hacemos ahi es articular, generalmente el CPB tienen mas
informacién porque esta en el terreno, nos juntamos, hacemos una mesa de trabajo,
la idea no es solo intervenir, ver que se hizo desde Servicio, ver que podemos hacer
nosotros desde aca, articular el trabajo en conjunto de esa manera. Lo hacemos en
todo momento. Con el Hospital Regional también, con el area de Salud Mental, con
el Ministerio de Defensa Publica.

Entrevistado 2: Fundacion Crecer, ONGS, con respecto a tu teméatica con dos,
El grupo TGD Padres TEA y Somos Azules, también dentro de las medidas de las
posibilidades, por ahi orientamos a las familias que recientemente tienen en
diagndstico, que comienzan a indagar en principio ver con quien pueden juntarse, nos
han planteado familias, si conocemos a otras familias que por ahi tienen diagnostico
similar, no solo de esto sino también hay otras asociaciones, que uno suele orientar
para que los grupos de padres se puedan complementar, acompanar.

Entrevistador: ¢,con el grupo TGD padres TEA que acciones realizan?
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Entrevistado 2: en general, se tiene un contacto bastante fluido, dentro de las
medidas de las posibilidades y las necesidades, esto va fluctuando hay momentos
gue uno tiene mas contacto y otros no, desde la direccion se acompafia desde
actividades, yo te puedo comentar de actividades que se han hecho hace unos afios
atrds como lo que es natacion, eso es una gestion que se ha acompafiado desde la
direccion en conjunto con Deportes. En gestiones orientaciones, si ellos tienen alguna
duda se suelen contactar, es todo muy particular y muy especifico. Se van transitando
cuestiones, en los grupos para padres obviamente los nifios van creciendo y teniendo
otras necesidades, en la medida de las posibilidades se va acompafando desde la
direccion.

Entrevistador: j¢,con que recurso humano cuenta la direccién?

Entrevistado 1: actualmente el area social, solo somos trabajadoras sociales
més que nada por la urgencia. Nos encontramos en un momento donde la directora
ingreso en diciembre de 2019 asumiendo como directora, y en marzo de 2020 se vino
la pandemia y con todo ello, la asistencia. (silencio) la asistencia muy fuerte, lo que
se hizo fue buscar recursos mas que nada de trabajadores sociales, dentro de lo que
es discapacidad esta area, no tenemos, psicopedagogos, fonoaudidlogos, no
tenemos un equipo de profesionales de ese estilo. ¢ Qué nos hace falta? Si, es por
eso que articulamos con otras areas, para poder garantizar esos derechos. Hay
personas que nos vienen a decir tengo el pedido médico que necesitamos
fonoaudiblogo, no tengo obra social, entonces ahi empezamos las articulaciones y las
gestiones con otras areas.

Entrevistado 2, interrumpe y dice: esta situaciéon de pandemia ha atravesado
la urgencia y la necesidad. Hay un area de transporte, que es muy importante dentro
de la direccion que se cuenta con dos camionetas, son dos choferes y dos
acompafantes que se garantizan o trata de garantizar el transporte a personas con
discapacidad o condiciébn de discapacidad, a turnos médicos, desde cuestiones
concretas de tratamiento fisico, para el traslado de personas con movilidad reducida
o en silla de ruedas o estén transitando una situacion, que estan incapacitados en
algan momento de realizar su vida mas fluida, una previa de alguna operacion que
los limite se trata de garantizar el traslado en las medidas de las posibilidades, porque
bueno son solo dos, esta complicado porque bueno no paran.

Entrevistador: ¢hay un numero especifico de personas que se benefician con

el trabajo de ustedes?
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Entrevistado 1: todo el tiempo va cambiando, imaginate que por ahi llegan
pedidos de Fundacion Crecer y dice necesito traslado para, entonces, capaz que se
baja uno y sube otro, o sube porque hay disponibilidad porque en realidad nuestros
traslados tienen que ver, mas que nada con acceso a los turnos, entonces no son
personas fijas. Cuando alguna institucion nos solicita traslado es como que hay que
hacer una sistematizacién de todos los datos, (mira a entrevistado 2 y continua), que
algun dia se puede hacer para tener esos datos, porque bueno con esto de la
pandemia hubo chéferes que no estaban trabajando en la secretaria por cuestiones
de salud, o eran adultos mayores, entonces como aca si estaban los choferes, pedian
desde otras areas un traslado. Por ahi no son personas puntuales que se hace
traslado continuamente sino, Hay situaciones especificas que piden desde otras
areas y se hacen los traslados entonces tampoco tenemos datos precisos de cuantas
personas podemos llegar a coordinar el traslado.

Entrevistado 2: el area administrativa, en conjunto con el equipo de choferes y
acomparfantes, todas las semanas esta en movimiento el cronograma, asi que se
hace via semanal, algunos tienen tratamientos continuos y otros son temas muy
puntuales. Estan imposibilitados en algin momento, pero se realizan una operacién
y la situacién varia, pero ahora necesita el traslado porque no puede subir a un
colectivo Patagonia, porque los colectivos de Patagonia, tienen 2 o0 3, con acceso a
rampa, contamos con una limitacion que excede a lo que es la direccion, que el tema
de transporte es limitado, las distancias son muy extensas en la ciudad, de otra
manera se podrian agilizar pero no estdn dadas las medidas, entonces debe
garantizar con el trasporte institucional.

Entrevistador: ¢como modifico la pandemia el trabajo de la direccién?

Entrevistado 1: nos manejabamos por burbuja, generalmente. el equipo se
complet6 el afio pasado en noviembre, diciembre, teniamos personas que por
situacion de riesgo no estaban trabajando, Ceci que se incorporé hace poco porque
fue mama, entonces éramos muy poquitos, no trabajamos en burbujas porque no
hacia falta separarnos (risas). Ahora con la segunda ola nos tuvimos que separar por
burbuja, porque ya era un equipo mas completo, y por cuestiones de protocolo y una
cuestiéon que se dio de un positivo, que no paso a mayores, pero nos separamos

porque no se puede volver a cerrar la direccion. Y ahora, nos volvimos a incorporar.
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Entrevistado 2: igualmente somos las dos porque tenemos otra comparfiera que
por cuestiones de salud y pedido medico no esta trabajando, asi que quedamos solo
dos trabajadoras sociales.

Entrevistador: ¢ Cuantos son en total las personas que trabajan aca?

Entrevistado 2: tenemos dos compafieras del area administrativa, dos
choferes, dos acompafantes, tres trabajadores sociales, la directora y una persona
de maestranza. Somos once personas.

Entrevistador agradece el tiempo y recibimiento, se saludan y se despiden

guedando a disposicion para cualquier consulta con posterioridad.
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Anexo |l

Entrevista realizada el dia 26/08/21 via zoom, a dos madres de nifios
diagnosticados, miembros del grupo TGD PADRES TEA.

Entrevistado 1. ¢hay vinculo entre la carrera y discapacidad? Nosotras
compartimos el acompafante que es estudiante de Trabajo Social.

Entrevistador: el trabajo social te brinda herramientas que permiten trabajar
como acompafante. El acompafamiento desde trabajo social te da muchas
herramientas para trabajar lo que es lo social, mas que otras profesiones que se
suelen pedir como requisitos, por ejemplo, las estudiantes para maestras no tienen el
manejo que va a tener un estudiante de trabajo social.

Entrevistado 1: te pregunto porque yo pienso que la carrera de trabajo social,
aunque no la conozco mucho, me imagino que hace mas referencia a trabajar con las
personas. Logra entender mas, el acompafiamiento que necesita no solo la persona
con autismo, sino también la familia. El trabajador social tiene las herramientas
entonces para convertirse en alguien que trabaje en el area.

Entrevistador: si, tiene un panorama mas amplio, el tema es no enfocarse solo
en la persona que tiene la discapacidad porque esa persona va a estar toda la vida
acompafada de la familia, que va a ser su sostén, el entorno mas cercana, la tesis
apunta a eso, porque la persona en la vida va cambiando de profesionales, de
terapista, un monton de veces, pero la familia va a ser la misma, por eso creo que la
familia necesita también acompafiamiento porque va a ser la que va a sostener esa
persona toda la vida. Y buscando en la ciudad cual es el acompafiamiento que reciben
las familias surgi6é el nombre, del grupo TGD PADRES TEA que son parte ustedes.

Entrevistado 2: si, para mi el grupo es uno de los mas notorios, quizas hay
otros grupos, pero como que se han desvanecidos o son de personas mas grandes.
No hay grupo que se haga notar en la ciudad, mas por el tema del azul, de pirotecnia
cero, hemos hecho charlas, caminatas, como que nos hemos movido bastante en
estos cuatro afios. Por ahi podriamos haber hecho un poco mas, pero por la pandemia
tampoco pudimos hacer nada el ultimo afio y medio.

Entrevistador: ¢hace cuanto que estan en el grupo?

Entrevistado 2: todo surge por una mama, que no esta ahora, Silvana, ella
habia visto el grupo de Buenos Aires, ella queria que el grupo de alla venga a dar

charlas ac4, y se contacto, el grupo le dijo que no, que ella contacte a otros padres y
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arme grupo. Entonces fue preguntando a los padres que estabamos en Pradhana, se
llamaba el lugar, era un centro terapéutico que iban nuestros hijos, y nos comento y
nos juntamos unas seis mamas éramos, y armamos la pagina de Facebook con una
acompafante que nos ayudd y empezamos a tirar ideas de lo que queriamos, ahi
surgi6é lo de hacer remeras en azul, no me acuerdo igual que fue lo primero que
hicimos.

Entrevistado 1. creo que fue lo del 2 de abril, el dia mundial de la
concientizacién, y ahi nos juntamos con los veteranos de Malvinas,

Entrevistado 2: nos sumamos a la noche de las estrellas todos de azules y
después a la mafana el desfile. Fuimos con banderas. Mas que nada era mostrarse
con la remera, y hablar de autismo.

Entrevistador: ¢las dos estan desde el principio en el grupo?

Entrevistado 1: no, yo estoy, el otro dia trataba de acordarme

Entrevistado 2: ella no se acuerda (risas)

Entrevistado 1: dos o tres afios ya, porque mi hijo iba a la primaria 'y ya esta en
segundo afio de secundaria. ¢, Porque el grupo cuanto tiempo hace que esta?

Entrevistado 2: no s€, tampoco me acuerdo. La que sabe de nUmeros y leyes
es Silvana (risas). Silvana te manda la ley, los numeros todo(risas), si, pero mas de
cuatro afilos seguro, yo estoy desde el principio con tres o cuatro mamas que quedan
del principio, hay otras que se han ido y han llegado nuevas también.

Entrevistador: ¢y cuantas son ahora?

Entrevistado 2: ahora, esta Luciana, Rosita, Romi, Silvana, lona, yo

Entrevistado 1: Adriana, si habia un par de mamas mas, pero en el tiempo de
pandemia, ellas decidieron tomarse un tiempo, porque fue bastante duro, para
nosotros como familia el tiempo de aislamiento, se desordeno mucho, el tema de las
estructuras, las rutinas, y a veces no te da la cabeza para todo y en ese tiempito esas
mamas, decidieron dedicarse a reconstruir lo que lamentablemente rompié la
pandemia, porque es la realidad, y ahora de a poquito estamos tratando de reclutarlas
de nuevo (risas)

Entrevistado 2: si se nos paro todo, las ideas que teniamos, ahora teniamos
preparada hacer para el 2 de abril la caminata y no la pudimos hacer porgque justo un
dia antes fue la segunda ola y cerraron todo. La queriamos hacer en auto y tampoco.

Asi que estamos pensando hacerla ahora en septiembre.
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Entrevistador: ¢tienen un espacio? ¢ O ustedes cuando se juntan es en la casa
de alguna? ¢ Como hacian antes de la pandemia?

Entrevistado 2: no, no tenemos espacio fisico, no tenemos personeria juridica.
No manejamos dinero. Esas son algunas de las condiciones que teniamos para
formar el grupo. Por ahi nos juntamos en la casa de alguna mama, o en el centro a
tomar algo.

Entrevistado 1: tener un espacio, tener personeria ya seria un trabajo, y
recargarnos mucho a nosotras.

Entrevistado 2: el grupo es asi, es a voluntad, somos amigas, charlamos, as
gue nada es de compartir cosas a nivel emocional.

Entrevistado 1: por ahi una de las cosas que a mi me paso antes, es que
cuando vos sus nuevo en el tema de discapacidad, quieres conocer otras historias
igual a la tuya, necesitas a alguien que te diga como trabaja tal profesional, o saber
de determinado lugar, necesitas encontrar como una comparfera. Una de las cosas
gue nosotros no hacemos como grupo es recomendar profesionales, o lugares. Tener
un lugar seria como una presion, un compromiso, sumarle horarios, y nosotras no
podemos asumir esa responsabilidad, imaginate somos ocho mamas, y ahora solo
estamos nosotras dos, asi que imaginate, no podemos coincidir en conectarse.

Entrevistado 2: No podemos ponernos de acuerdo en horarios. Queremos
juntarnos siempre, pero una pone, yo puedo después de las seis, no puedo jueves,
puedo martes y asi todas.

Entrevistado 1: entonces es asumir una responsabilidad muy grande. El hacer
vinculo con otros papas que estan en situacion similar, hace bien pero siempre que
sean vinculos cuidadosos, porque a veces salis peor de lo que venis. Entonces
tratamos de que, si alguna tiene problemas y quiere compartirlo, obviamente somos
ocho mujeres diferentes, hay mas afinidades, pero siempre con mucho cuidado.
También tiene que ver con que animo, con que ganas uno encara esto, para que
quieres ser parte del grupo, quiero hablar de autismo poque quiero g mi hijo viva en
un mundo mejor cuando yo no este. También porque lo necesito yo, lo necesita el
hermano de mi hijo, pero todo con cuidado.

Entrevistador: ¢,como se llega al grupo?

Entrevistado 1: yo conozco a otra mama de la escuela, mi hijo no estaba
diagnosticado, pero se notaba que algo pasaba, tuve una mala experiencia lo que fue

primer grado y las otras mamas me dejaban de lado (risas), y esta mama se me
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acerco, y ella compartié conmigo que algo pasaba, y me conto de su hijo con autismo,
empezamos a charlar un poco de lo que le parecia a ella que le pasaba a mi hijo, y
yo sentia que era como un salvavidas para mi, a partir de ahi conoci el grupo, y
cuando mi hijo iba a tercer grado lo diagnostican y ya ahi me sumo al grupo, por eso
te digo que hace falta siempre encontrar un grupo con quien sentirse identificado y a
mi me hace bien estar con ellas, no solo porque podemos hablar el mismo lenguaje y
ellas me escuchan, sino porque también lo que pasa yo lo puedo transformar para
ayudar a otro. Creo que esa es la intencion de las que estamos en el grupo, por eso
no hay interés por tener un espacio. Ojala pudiéramos hacerlo, pero lo poquito para
nosotras, para nuestros hijos es un montén.

Entrevistador: ¢y cuando tienen alguna reunidn que se rednen con el municipio
como lo organizan?

Entrevistado 2: va la que se pueda organizar ese dia, conseguir nifiera o
conseguir alguien que pueda llevar a los nenes a sus cosas, generalmente la
contactan a Silvana, que es la que mas pasa el numero, pero la mayoria de las
reuniones nos llaman, y te dan el horario y la que puede va. Cada una tiene sus
cosas, algunas trabajan.

Entrevistador: ¢ son todas mamas en el grupo? ¢ Los papas?

Entrevistado 2: no, al principio al grupo los llevdbamos bastante a los papas,
en mi caso, en los desfiles, la noche de las estrellas estan los papas, o algin compartir
algun festejo se prenden los papas, o van obligados, pero los ves presentes.

Entrevistado 1: en lo que es la vida de la discapacidad, suele haber como
mayor presencia de las mamas, en general.

Entrevistado 2: de hecho, hay un grupo en Salta que se llama Madres TEA, en
vez de Padres, porgue son todas madres.

Entrevistado 1: deberiamos plantearnos eso también. Lo que pasa es que
también hay mamas que sus nenes recién se estan incorporando al primario. Y hay
otras mamas como Silvanay yo que nuestros nenes ya estan en secundaria, entonces
podemos participar mas porque estan mas grandes y podemos desprendernos un
poco mas.

Entrevistador: ¢tienen relacion con otros grupos del resto del pais?

Entrevistado 2: si hay dos grupos, uno que es coordinacion de la red federal,
gue hay un coordinador por zona, sé que en zona sur esta Silvana. Y después el

grupo grande, de como cuarenta miembros, hay cuarenta grupos de TGD PADRES
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TEA red federal, repartidos en toda Argentina, aca en Patagonia hay uno en Madryn,
en Sarmiento y nosotras aca. En Buenos Aires hay un monton.

Entrevistador: ¢ son todas de Comodoro o hay de Rada Tilly también?

Entrevistado 2: todas de Comodoro.

Entrevistador: ¢trabajan con la asociacion Somos Azules?

Entrevistado 2: no, la asociacion la armaron tres mamas que pertenecian al
grupo nuestro y nos ofrecieron a nosotras ser parte, 6sea separarnos de TGD Padres
y hacer la asociacion, se fueron del grupo y armaron la asociacién, hicieron personeria
y todo eso, se lo toman como un trabajo cosa que yo en mi caso no, no podria. No sé
como se maneja, si es municipal, o de ellos, no sé bien. Por ahora no hemos
organizado nada en conjunto.

Entrevistado 1: ellas trabajan con los nenes, nosotros es mas concientizacion.
(se corta la llamada)

(se recupera la comunicacién, comprueban que todos escuchen)

Entrevistador: ¢ cualquier padre puede acercarse al grupo?

Entrevistado 2: cualquier padre, cualquier padre que tenga un hijo con autismo,
nos han escrito por Facebook o por WhatsApp, y ahi organizamos alguna reunién,
como para conocernos, comentamos de que se trata el grupo y que es lo que
hacemos y después le damos tiempo como para que decida.

Entrevistado 1: casi siempre es por Facebook

Entrevistador: ¢ cuéles son para ustedes las fortalezas que tiene el grupo?

Entrevistado 1: como grupo, pasa que algunos son buenos para una cosa y
otros para otra cosa, dentro del nuestro pasa que Silvana es muy buena en todo lo
gue es la parte de leyes, recomendar articulos, toda la parte de politicas publicas le
gusta mucho, y la sabe manejar, a mi por ejemplo me preguntas y no me acuerdo de
la ley ni se el nombre de ninguna, no soy buena en la parte de lo politico entonces me
cuesta mucho retener informacion, dentro del grupo hay una mama que es abogada,
entonces ella se mueve muy bien en esa area, participa en foros, por ahi algunas de
nosotras no tenemos esa habilidad o conocimiento para participar en eso, hay otras
mamas que son mas vergonzosas, y no se animan a hablar en medios, pero si hacen
otras cosas en lo que seria atras de telén, cada una tiene su habilidad, su talento. A
mi me gusta mucho lo que es conversar con otros papas, charlar, yo tengo otro hijo
mas chico que no tiene autismo, entonces estoy en otra etapa viendo, darme cuenta

gue ese hijo mio quedo en algin momento como suspendido, como desplazado,
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porque tenia que dedicarme mas, al otro que me necesitaba mas, entonces me gusta
esa parte de dar consejos. Porque creo que cuando uno charla con otros papas es de
alguna forma bendecido y también bendice a otra persona, con la experiencia que
vive, aprender y ensefiar algunas cosas. Y creo que las fortalezas del grupo son esas,
las experiencias que tenemos, al ser todas tan distintas, todos nuestros hijos tener
distintos perfiles podemos compartir diferentes experiencias porque después no
tenemos nada para ofrecer, ni titulos, ni capacitaciones.

Entrevistado 2: yo no escucho bien me voy a cambiar de lugar, les aviso si se
corta es que me estoy moviendo.

Entrevistador: yo escucho bien.

Entrevistado 2: me quede en las fortalezas.

Entrevistado 1: le conté que somos todas distintas, que Silvana se maneja muy
bien en lo que es politicas publicas, que Romina es abogada.

Entrevistado 2: si Romina junto con su marido, yo tenia que hacer unas cosas,
una publicacion y no podia, le pasamos al marido de Romi y los hizo el. Siempre
buscamos quien nos puede ayudar.

Entrevistador: claro se van ayudando entre todos, ¢pero cuando tienen que
hacer por ejemplo las remeras o carteles, como hacen? ¢ Pagan cada uno, tienen un
fondo en comun?

Entrevistado 1: si es algo grande, pedimos donaciones, por ahi algun politico,
me acuerdo los pafiuelos nos mandaron, a cualquiera

Entrevistado 2: sino entre nosotras nomas, las remeras mi marido tiene un
amigo que hace, y nos dejo mas barato. Pero cuando es grande si pedimos
donaciones. Por ahi se manda a buscar presupuesto, depende la idea.

Entrevistador: ¢,cudl es el consejo que les darian ustedes a una familia que
recién recibe el diagnostico?

Entrevistado 2: yo por mi parte recibo un montén de mensajes, de papas que
reciben el diagnostico que estan buscando terapeutas, o que tienen problemas con la
obra social, yo por mi parte les digo que todo va a estar bien, que tienen que ser
felices, que no se te termina el mundo, la vida sigue normal pero que van a tener un
poco mas de trabajo y tratamos de aclarar dudas con respecto a la obra social, y eso
te lo agradecen un montén porque la obra social siempre pone trabas, y por ahi si no
sabes, la obra social te miente y te dice que esto no te cubre o te cubre menos, y no

es asi, hay leyes que amparan y tienen que pedir, y se animan los padres y arrancan.
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Lugares no recomendamos porque todos van a distintos lugares y las experiencias
son distintas.

Entrevistado 1: si a mi me pasa de dar también el nimero de teléfono y te
escriben, mi hijo por ahi es mas grande, ya va a cumplir 13 afios, entonces es otra
etapa, pero como consejo, siempre digo lo que me ayudo a mi, es entender que mi
hijo no es un error, que no se iba a curar, que no esta equivocado como es el, que él
esta bien que siempre se puede mejorar, que el diagnostico incluso puede hasta
cambiar, que la ultima palabra no es la primera que te dicen, que eso no es el
prongdstico final. siempre trato de hablar de la aceptacidén. Aceptar quien es tu hijo y
gue vos no sos culpable. Trato siempre de hablar de la parte que mas me pego a mi
gue es lo emocional. Después con respecto a la escuela, la obra social, tuve
muchisima mala experiencia, pero bueno trato de darles lo que me dio a mi esa mama
gue se me acerco.

Entrevistador: ¢qué falta en la ciudad que ustedes necesitan? ¢Ustedes y
todas las familias que reciben el diagnostico?

Entrevistado 2: para mi mas terapeutas, no hay. Una organizacion que
contenga a las familias y a los nenes, sobre todo, que puedan tener terapias, a los 2-
3 aflos empezar, porque hay como un vacio ahi, que si no tenes obra social, en el
hospital no hay nada y pasan los afios y los nenes no reciben las terapias. Eso es
bastante duro para nosotras, porque te escriben y te dicen no mi nene no va a fono
porque en el hospital no hay, es una ciudad rica tiene con que sostener y hace falta
un montén.

Entrevistado 1: lo que dice Lau, y para mi hace falta mas verdades y no tantas
cosas dibujadas, hay mucha manipulacion y mucho detras de lo que es programas,
gue para mi son simulacros, simulaciones de que hay programas que hay asistencia
y no las hay, porque a nosotras todos los dias recibimos mensajes de que no
encuentro terapista ocupacional, no encuentro psicélogo, estoy en lista de espera
hace un afio, mi hijo no puede ir a la escuela porque la obra social no me cubre el
acompafante, entonces para mi hace falta verdades, los papas no saben muchas
cosas, no saben adonde tienen que ir, no saben que pueden estacionar sin pagar, un
monton de cosas, que falta dar conocimiento en todas las areas sobre todo en
educacioén, que son blogues a veces en algunas escuelas impenetrables, duras, afio
2021 y gente totalmente cerradas n su cabeza, hace falta apertura de mentalidad que

es por esa falta de verdades, que decimos que hacemos pero no lo hacemos.
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Entrevistador: ¢,con el area de discapacidad de la municipalidad trabajan?

Entrevistado 2: tuvimos una reunion con Victoria, la directora. Quedamos que
ibamos a trabajar en conjunto, ella nos pidi6 ideas que nosotros tengamos, que se lo
llevemos para que ella nos de una mano, nos ayude, oriente y eso, pero me parece
gue no hemos tenido por ahora, como estamos siendo pocas, y ella es nueva en el
area de discapacidad, creo que arranco en la pandemia y ahora recién se esta
activando.

Entrevistado 1: hicimos una charla

Entrevistado 2: ah si, bueno lo organizo ella con el area de desarrollo y cuando
nosotras caimos ellas ya tenian todo armado, entonces como que nos llamaron para
contar que era lo que habia, y después la charla no resulto muy buena que digamos,
y se dieron cuenta. No era lo que esperdbamos nosotros y ellos tampoco, se dieron
cuenta, asi que bueno para la préxima nos van a preguntar antes de organizar.

Entrevistado 1: viste que hay una frase que dice, algo asi como, nada de
nosotros sin nosotros, o una cuestion asi, planifican algo sobre el autismo, lo idean,
lo planean y después nos preguntaron. No es que nosotros seamos las protagonistas,
pero bueno, catorce afios viviendo con un hijo con autismo, mas o menos una idea
de algo te das.

Entrevistador: no las invitaron a planificar en conjunto

Entrevistado 2: no, de hecho nosotras habiamos pedido la charla, para dar una
charla tiene que ser un profesional, pero al profesional hay que pagarle, y nosotras
no podemos pagarle al profesional, entonces que lo haga la muni, nosotras
presentamos la nota para que nos brinden una charla a los papas, para tener
conocimientos, para saber que hacer, cuando llegamos a la reunion ya tenian el
profesional, pero no nos preguntaron que nos parecia, igual le dimos la oportunidad
pero resulto que no nos convencio el hombre, y a ellas tampoco porque presenciaron
la charla, asi que fue medio un fracaso ( risas), fue una situacion bastante fea, los
papas hacian preguntas y el hombre no terminaba de responder y todo asi

Entrevistado 1: habia papas que preguntaban mi hijo puede ir al jardin, té daba
ganas de traspasar la pantalla, y esas cosas asi. Que nosotras nos queriamos matar.
(risas)

Entrevistador agradece el tiempo y las entrevistadas quedan a disposicion si
necesitan mas encuentros incluso ofrecen mandar audios por WhatsApp ante

cualquier duda.
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Anexo IV

Entrevista realizada el dia 27 de agosto, a la presidenta de la Asociacion Civil
“Somos Azules”, situada en la calle Ameghino N°1780, de la ciudad de Comodoro
Rivadavia.

Entrevistador: ¢ Como surgio la asociacion?

Entrevistado: estamos oficialmente con estatuto y todo desde el 2018, en el
2019 inauguramos aca, este espacio. Salimos del grupo TGD PADRES TEA, fue ahi
donde nos formamos como grupo en un principio, pero los recursos y las necesidades
de algunas familias es diferente. Por ahi una familia que pueda o tenga obra social y
pueda hacer un amparo o lo que sea, es diferente a la familia que no tiene nada. Si
es dificil para las familias que tiene obra social, imaginate para las familias que no
tienen, es inaccesible algunas cosas. Siempre estaba el grupo, pero algunas, ya
sabiamos que queriamos hacer una ONG, para las familias que menos tienen, porque
eso era lo que nos faltaba a nosotras, a nosotros no nos servia salir a repartir folletos
cuando no teniamos ni terapias, o tener un lugar donde tengamos contencién. Lo
ultimo que participamos fue el primer congreso de autismo, eso lo organizamos. Ahi
después ya nos separamos del grupo, porque ellos, como pertenecen a una red
federal, no les permiten hacer ONG, no les permiten recibir dinero de ningun tipo.
Nosotros en aquel momento teniamos que juntar entre nosotros, el que podia o a
veces enviamos notas a la municipalidad para pedir fiselina para hacer una bandera,
era como medio tirado de los pelos. Es un grupo que solamente te acomparia
virtualmente, que te re sirve, a Nnosotros nos empodero como mamas, pero a los que
tenemos menos recursos, nNno nos servia mucho, asi que, tomamos coraje y
empezamos.

Estamos hace poquito tenemos talleres, nos acompafa la municipalidad, de
gobierno siempre nos decian: que son, una agrupacion, tiene personeria juridica,
tienen algo que los abale ante la justicia. asi que lo primero que tratamos de hacer
fue el estatuto, que lo tenemos desde 2018, y arrancamos aca en el 2019, que
arrancamos a ful, y después nos agarro el 2020 (risas). Pero nos fue bastante bien,
la verdad que trabajamos un montdn nosotros tenemos 40 familias, de diferentes
edades, tratamos de acompanfarlas en las diferentes etapas, tenemos chicos desde
2 a 16 anos. Este lugar es alquilado y nos ayuda la municipalidad para pagarlo y este
afio por suerte, como todos los afios uno va perfeccionando lo que va haciendo, este

afio pudimos hacer que las docentes que nos venian a colaborar a at honorem, entren
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como becados de la municipalidad, por ahi lo que pasaba en 2019 0 2020, es que a
mitad de afio, agarraban algun acompafiamiento o algo y bueno ya no podian venir
mas y como es at honorem uno tampoco puede exigir y también cuesta mucho
encontrar a alguien que reemplace. A principios lo hicimos como talleres para
nosotras, entre mamas, pero desde el 2020, tratamos de hacerlo con una docente a
cargo, las chicas que vinieron de la escuela especial, a hacer pasantias, cuando se
egresaron, pusimos a cada una a cargo de un taller, y nos tuvimos que adaptar con
la pandemia, antes teniamos taller de cocina, taller de juegos, que después no lo
pudimos hacer, pero creo que vamos bastante bien (risas).

Entrevistador: ¢Cuantas personas trabajan aca? ¢Las personas que trabajan
aca son socios tambiéen?

Entrevistado: no todos, de las docentes dos son socias, que son las que
arrancaron cuando nosotros recién abrimos la asociacion y el resto no, el resto son
papas, abuelas, tias, los que son socios, y hay gente que es socia paga la cuota
nomas y no puede participar, lo que hicimos durante la pandemia fue prestar el
espacio, no es lo mismo hacer le classrom en la casa que aca, entonces por ahi nos
turndbamos y algunos venian con sus acompafiantes, sus mamas, los traian y hacian
aca la tarea y después se iban. Eso fue bastante aliviador para las familias tener un
espacio, que no era la casa, donde el hermano desayunando, el papa entra sale, un
lio. Asi que se us6 un monton en ese sentido. Después modificamos nuestros talleres,
mas separados, mas reducidos de chicos, nosotros tenemos varios espacios por
suerte, asi que lo fuimos haciendo como mas individuales, porque siempre lo que
trabajamos mas en nuestros talleres es la socializacion, tener un grupo de par.
Estamos teniendo bastante acompafiamiento, el municipio nos dio un terreno, asi que
estamos trabajando en eso. Cuesta un monton llevar adelante, porque todos somos
papas, yo soy mama de dos chicos con TEA, asi que cuesta un monton, pero es un
espacio donde damos lo que nosotros no tuvimos, que es el acompafiamiento a otras
familias. Pasamos toda la informacion que podemos pasar, nosotros no
recomendamos nada, pero le decimos mira aca tenemos fono, tenemos todas estas,
estan estos centros, les damos toda la inflo para que llamen, pregunten, o papas que
recién empiezan que les dieron el diagnostico o que esta la duda del pediatras, bueno
les damos los pasos a seguir, le decimos anda al neurdlogo, te van a hacer estas
evaluaciones, que hay que pagar, por ahi los ayudamos y le decimos con esta ley

nosotros estamos adheridos, como provincia y tenemos cobertura, seguro Tenes que
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pagar pero es por reintegro, manda nota al presidente o responsable de la obra social,
les decimos las leyes para que las familias vayan

Entrevistador: como allanarles un poco el camino

Entrevistado: nosotros tratamos de hacer lo que nosotros no tuvimos, yo miro
para atrds en retrospectiva, y yo como que las acosaba a las otras mamas (risas),
ahora lo siento asi, las perseguia y preguntaba y vos como hiciste para que hable y
para que deje los pafales, porque uno no sabe y el pediatra tampoco sabe, nadie
sabe, y uno no sabe para donde ir. ¢Y hablara?, como hiciste para ir a comprar?
Porque hay un montén de cosas que cambian tu vida cien por ciento, entonces
necesita un acompafamiento la familia o por lo menos encontrar otra familia par que
esta pasando por lo mismo, porque esto cae como una bomba a la familia, y cambia
todo. Lo social, todo. Nosotros aca tenemos un monton de mamas solas, o papas que
estan separados, porque esto afecta un montdn, por ahi la pareja estaba media
media, esto termina porque es muy complejo.

Entrevistador: ¢los chicos que vienen al taller si o si tienen que estar
asociados?

Entrevistado: No, los talleres estan abiertos a todas las familias, tratamos
siempre que sean familias que no tengan obra social, y darle prioridad a ellos, porque
el que tiene obra social, mal o bien tiene una psicopedagoga, fonoaudidloga, por ahi
tratamos de ofrecer los otros talleres que tenemos de cultura, tenemos de huerta, de
circo, entonces si necesita sociabilizar encontrar un grupo par, bueno les ofrecemos
esto, porque terapias tienen, y los fuertes nuestros son el de apoyo escolar, que tienen
gue estar escolarizados los chicos, y el de psicomotricidad, ahora tenemos uno de
estimulacién temprana, ese no entro dentro de la beca, porque lo arrancamos
después. En un principio arrancamos la gente asi at honorem, y tenemos un montén
de familias que vinieron desde cuando arrancamos. Y tratamos de acompanar en
todo. Insistimos un montdn que traten de combinar los deportes adaptados que
tenemos de la municipalidad, tenemos natacion, hay AFA, hay basquet, la verdad que
se hizo un grupo re lindo, ahora estamos en contacto todos los papas, los que tienen
obra social y los que no, o los que no tienen ganas de estar en ningun grupo, nosotros
o las chicas de TGD Padres, tratamos siempre de mantenernos en contacto y
avisamos de todo, en el verano tenemos de la muni natacion y colonia de vacaciones.
Lo charlamos un montén y todos los afios se va mejorando, los profesores perdieron

el miedo, porque al principio es dificil para la gente igual, para los profes, porque la
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realidad es que nadie esta capacitado ni los papas, ni los docentes, ni nadie. Yo lo
veo con las chicas que vienen aca, ellas tienen otra realidad otras vivencias que el
instituto no te da. Hay varias chicas que vienen a hacer pasantias, tratamos de
hacerlas cortas, de tres meses, después si ellas quieren volver, pero bueno el
compromiso de que ellas vengan. Estamos tratando que desde discapacidad nos
envien algun profesional porque estamos tratando de hacer talleres de padres,
tenemos un proyecto que lo mandamos, porgue Somos papas que estamos todos en
diferentes etapas, tenemos papas que recién arrancan, que estan con que como hago
para que hable, como hago para que se deje cortar el pelo, después hay otros que
estamos entrando a la adolescencia, yo tengo mi hijo de 11 afios que es todo otra
cosa con el tema de la sexualidad hasta donde puede hasta donde no, y después hay
otros papas que estan en otra etapa que es la que va a hacer cuando yo no este, de
gue va a trabajar, donde va a vivir, el proyecto que mandamos era de tres grupos de
padres, con temas diferentes.

Entrevistador: ¢ seria trabajar con las familias, no con los chicos?

Entrevistado: con las familias, acompafiar mas familias, yo le decia a Victoria,
minimo una vez al mes, juntarnos y charlar, a los papas que recién arrancan, no
tenemos para apoyar ese grupo de padres, porque lo que se necesita es un
profesional que este especializado en TEA, y aca no tenemos, recién el mes que viene
vamos a arrancar, que hablamos con las chicas de Fundacién y con las chicas de
secretaria que ellos estan haciendo una capacitacion, son pediatras y ellas estan
haciendo una capacitacién con UNICEF y PANACEA, habilidades sociales y todo el
desafio del desarrollo. Acé tratamos de darles herramientas, les acercamos la
agenda, les damos los pictogramas, les decimos, algunos lo usan asi otros asi, lo
bueno es que los papas vienen, los chicos estan una hora y media en el taller,
entonces ellos esperan aca y hay otros papas, entonces tienen esto de hablar y de
compartir, se van acompafando y se arma un buen grupo de padres, la verdad que
esto se sostiene gracias a los papas, porgue si ho es imposible, los papas pagan un
bono contribucion de doscientos pesos mensuales, ahora armamos un grupo que la
mitad paga y la otra mitad trae un elemento de limpieza, y asi vamos haciendo mes a
mes, para ir pagando internet, gas, luz, acd nos viene carisimo, la ultima boleta vino
como nueve mil pesos, nos estan matando con la luz

Entrevistador: ¢ eso no les dan ningun subsidio?
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Entrevistado: si, pero no todos los meses, se va viendo, igual siempre pedimos
para el alquiler, sino terminamos siendo un espacio municipal y no es asi, y es caro
el alquiler. A la mafiana por lo general hacemos acompafiamiento, y a la tarde estan
los talleres. Ahora la muni nos envio para darles la merienda, en un principio no
gueriamos por todo el tema del COVID, asi que haciamos bolsitas y repartiamos entre
todos los papas, por ahi entre los que mas necesitan. Tratamos de ir haciendo todo
en grupitos, Hay un grupo que viene los sabados a limpiar y limpian todo. Hay mamas
gue trabajan y no pueden venir, pero colaboran de otra forma, asi todo, vamos
subsistiendo.

Entrevistador: ¢me dijiste que trabajan con la municipalidad y con alguna otra
institucion?

Entrevistado: no tenemos, asi como trabajo en conjunto, lo que tratamos de
hacer por ahi con fundacion es intercambio de familia, porque hay familias que
necesitan cosas especificas que nosotros no tenemos, como terapista ocupacional y
todo eso. Y por ahi pedimos alld que le den una prioridad y nosotros por ahi a los
chicos de ellos que necesitan de apoyo escolar porque docentes ellos no tienen,
vienen aca, asi que eso vamos haciendo, es mas intercambio, pero costo un monton,
un monton que te reconozcan como una asociacion civil seria que trabaja bien, igual
aca en Comodoro no hay muchas, esta Fundacion Crecer y no hay mas, hay algunas
pequefias, esta Nosotros También, que tiene gente adulta, fuera del rango escolar, y
después no hay nadie mas, 6sea les re costo saber que no éramos un monton de
viejas que se juntaban alla (risas) es muy dificil, porque los grupos son muy cerrados.
Es dificil abrirse camino y ellos darse cuenta que es realmente serio lo que quiere
hacer, todos te preguntan por la personeria juridica. Cuesta mucho.

Entrevistador: ¢ qué crees que falta en la ciudad para acompafiar a una familia
que recién esta recibiendo el diagnostico?

Entrevistado: apoyo emocional, pero en todas las etapas, las que recién
arrancan la informacion bésica, pero falta mucho acompafamiento psicoldgico a las
familias, porque es diferente a otras discapacidades el TEA. Vos Tenes un hijo, nace
sin un brazo, bueno vos hace s la catarsis ahi en el momento, o nace tu hijo y tiene
sindrome de Down, bueno vos en un momento haces, si te enojas, porque, todo y le
das para adelante, pero el TEA es diferente, porque vos tenes el proyecto y tu hijo no
tiene ninguna caracteristica fisica, entonces es como que hasta el afio iba bien y

después paso esto y viste que dejo de mirarme, es muy diferente entre uno y otro, por
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ahi hay nenes que son muy hiperactivos y otros que son muy metidos para adentro,
entonces te dicen que no que es timido, entonces hay un desgaste hasta que uno
llega al diagndstico, un desgaste de la familia, de la pareja, de todo, porque bueno
vos ya no salis a ningun lado porque se porta asi, no vas a la casa de tal porque se
porta asi, o que lo retaron y ya no vas, entonces cuando llegas al diagndstico,
seguramente después de los tres afios, si es una familia que esta pendiente del
desarrollo, uno ya llega en pedazos, esa es la realidad, uno llega todo roto, y capaz
gue te negaste, capaz que no, las familias a veces dicen algo le pasa y no sé qué es,
o te dicen bueno cuando vaya al jardin ya va a aprender cuando este con otros nenes
y la verdad que no, no va a pasar, entonces uno llega ya mal. Es diferente a otras
discapacidades. Vas con todo el desgaste para llegar al diagnéstico, y si el
diagndstico es tardio, aca hay chicos que lo han diagnosticado a los 8 afios, hay papas
gue vienen y te dicen me dijeron que puede llegar, te dicen a vos que te parece (risas),
y le decimos nosotros no somos profesionales pero si te dijeron que el desarrollo no
es el esperado para su edad y bueno hay que hacerle estudios y hacer todo lo posible,
porque es re duro para la familia admitir que va a tener un certificado de discapacidad
o muchas familias le esquivan a la palabra Autismo, vienen y dicen no él tiene un
trastorno del habla, de la socializacion, y del lenguaje ( risas) y bueno, nosotros lo
acompafamos, después cuando tenemos mas confianza y en la busqueda les dan
otro diagndstico, les renuevan el certificado y les ponen TEA, vienen y te dicen vos si
te dabas cuenta. Aca se te hace el ojo clinico. El otro dia hablabamos con la sefio, en
las reuniones que tratamos de hacer y me decia pero vino y re bien, te habla y yo
pensaba nosotros estamos en un submundo donde el chico viene te mira y ya nos
parece que esta re bien (risas), o te dicen no porgue mi sobrinito es re vivo, habla y
yo digo no, no es que es re vivo, ese es el desarrollo normal, a los dos afos el nifio
habla, te conversa, conversacion de un nifio de 2 afios, pero si hablan, entienden,
comprenden, asociacion, es que aca estamos en otra cosa, en otro ambiente, asi que
es dificil, es como que te aislas de la realidad. Nos pasa un montén, ademas los papas
Nno somos obijetivos, vienen te dicen, el hace esto lo otro, y después viene el nene y
vemos que no esta pudiendo hacer nada de lo que la mama dijo que si podia. Pero
bueno es porque es re dificil el diagnostico, es dificil admitir cosas, es muy
complicado, ¢ vemos mamas muy enojadas con todo, que dicen no se da cuenta que
tiene algo? No, no se da cuenta. La sociedad no se da cuenta. Papas muy tristes,

muy resignados, los papas negadores, que es lo mas dificil, lo peor y lo mas perjudicial
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para los chicos. Uno pasa por un monton de etapas, te dicen vos que le quieres
encontrar una enfermedad y no es que quiero, pero te das cuenta que algo le pasa y
no sabes qué. Pero por lo menos ahora tiene un nombre lo que le esta pasando, o lo
gue él tiene y eso te da mas tranquilidad y saber qué bueno de ahi arranco que hay,
gue puedo hacer, y de ahi avanzas, pero si no sabes, empiezan se hace el mimoso,
se hace el que no escucha, y no, no se hace nada. Muchas cosas. El tema de los
papas mas grandes es el miedo que van a hacer, de que van a trabajar, si me muero
gue va a pasar, con quien se va a quedar, que va a ser de su vida.

Entrevistador: ¢ siempre son las mamas? ¢O también se acercan los papas?

Entrevistado: tenemos muy poquitos papas. La realdad es que la mayoria son
mamas. Muchas familias ensambladas, muchas mamas solas, y papas son pocos los
gue vienen a acompafar, y muchos papas que no quieren reconocer el diagnostico,
y un montén de cosas que superan la discapacidad, la violencia de género, todas las
cuestiones sociales, habitacionales, de trabajo, econdmicas, eso supera todo.
Muchas veces tuvimos que juntar alimentos, por suerte el dltimo tiempo pudimos
hacer bastante vinculo con las chicas de discapacidad, por ahi si tenian certificado
mandabamos y ellas se movian méas rapido, le acercaban alimentos frescos si
estaban aislados, y todo eso.

Entrevistador: ¢adaptarse a toda la situacion de pandemia cémo fue?

Entrevistador: fue re dificil, la mayoria aca casi no hizo nada, intentaron todo,
pero virtualidad nada, la realidad es que no muchos pueden. Nosotros desde acé no,
no porque sabiamos que los chicos no tenian como conectarse, es un lio, cuando
pudimos nos reorganizamos, ahi si nos re ayudo la municipalidad, desde el area de
operaciones pudimos hacer los permisos, teniamos que andar con permiso de trabajo,
las chicas que venian y los papas que traian a los chicos, nos ayudaron para ver como
armabamos los permisos, habia que hacer todo, cambiaban todo el tiempo, pero nos
ayudaron bastante y re bien. Pero bueno algunos papas necesitaban que vengan si
o si. Casi todo el afio estuvimos el afio pasado, arrancamos en julio asi que no
estuvimos tanto tiempo encerrados, pero si fue dificil. Los chicos sienten como que
este es su espacio, siempre estamos, ahora no tenemos casi lista de espera, pero por
ahi si alguno no viene mas, ponemos alguno que teniamos pendiente. Algunos se les
dificulta el tema de venir, eso algo que prometieron para el afio que viene, vamos a
ver como se soluciona, por lo menos con algunas familias, hay algunas de fraccion

catorce, re a trasmano, hay colectivo cada una hora. Asi que ahi hablamos con el
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area de discapacidad haber que se puede llegar a hacer para que el afio que viene lo
traigan y lo lleven en trafic. Con secretaria estamos haciendo lazos, pero bueno recién
hace tres meses vinieron, porque no conocian el espacio, Le mande nota al secretario
porque aca tenemos 40 familias, sino vienen a ver es porgue ya no les interesa, pero
bueno vino y ahi nos amigamos un poco (risas) porque te enoja. Porque a mi no me
sirve la palmadita en la espalda, necesito que nos acompafien de alguna manera
porque en realidad esto lo hacemos porque desde el estado no tenemos adonde ir,
porque si a mi me dijeran, mira alla hay una bueno voy y formo parte de eso que hay,
pero lo hacemos porque no hay, el estado no brinda, eso me costé muchisimo hacerle
entender a gente de cultura, porque te dicen hay apoyo escolar en la escuela 807,
pero quienes son, los estudiantes avanzados no estan preparados, les hice una
entrevista a los chicos pero en su vida habian visto un chico con discapacidad, yo lo
entiendo pero no puedo aceptar gente que me va a dar mas trabajo de lo que me va
a ayudar, esa es la realidad, no es ser mala, ademas hay un vinculo, pero bueno
cuesta reconocer el trabajo que ya venis haciendo. Es dificil. No es lo mismo dar en
un grupo que hay un solo chico con discapacidad, que darle a todo el grupo con
discapacidad, es totalmente diferente.

Entrevistador: ¢ cual es tu funcién en la asociacion?

Entrevistado: yo actualmente soy la presidenta, hasta dentro de dos semanas
gue tenemos elecciones, el manato que teniamos era hasta el afio pasado, pero
bueno tenemos prorroga, por el tema de la pandemia, ahora ya tenemos el permiso
para renovar autoridades.

Entrevistador: ¢ se postulan? ¢ O se eligen dentro de los asociados?

Entrevistado: esta es la primera vez que lo vamos a hacer, la idea es ir rotando,
igualmente es como que vamos seleccionando los papas que se quieren hacer socios
por la situacién en la que estan porque la idea es que participen, y no todos pueden,
asi que vamos viendo, igualmente todos participan porque ahora tenemos una rifa
gue estamos haciendo para pagar la luz, juntamos entre todos, y bueno algunos
buscan 10 rifas, 20 rifas venden, traen la plata, todos se comprometen, pero el tema
judicial, administrativo, contable es bastante tedioso, afip, eso es re tedioso, por ahi
algunos que estan bien conformados, pero vivimos haciendo actividades, hace poco
acé en el club Jorge Newbery hicimos compartir Enel sum y usamos la cancha chiquita
para hacer actividades y mandamos nota a deportes, pedimos el equipo de gira

juegos para hacer la parte recreativa. No, nos mandaron a los chicos de gira juegos
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porgue estaban aislados, pero nos mandaron a los chicos de discapacidad y todos
los conocemos porque si no vamos a colonia vamos a algun deporte, asi que re bien.
Por suerte estamos teniendo mas lazos, cuesta asi que es de a poco, cuesta que te
tomen en serio, igual todo depende de cuanto te levante el pulgar el intendente (risas),
asi que bueno ahora ya tenemos mas, conseguimos el terreno, y todo eso, tenemos
mas vinculo, y nos esta yendo bastante bien, vamos reméndola todos los dias.

(se apaga el grabador) el entrevistador agradece, entrevistado queda a disposicion
para otro encuentro, pero la charla continua, entrevistado comento que como mama,
tuvo que estudiar, que es muy importante el acompafar a las familias en las distintas
etapas que van pasando, hablo de que todo el tiempo se tienen que estar reeducando,
gue cada etapa para ellos como familia es una preparacion previa, comento que uno
de sus hijo empieza el secundario el afio que viene, y que la familia ya comenzo a
prepararse el afio pasado, para ese cambio, tiene que investigar las escuelas dijo ella.
Ella hizo una diplomatura en sexualidad y discapacidad, para poder hablar con sus
hijos de sexualidad porque ya estan en esa etapa, y no encontraba a ningun
profesional que la guie en como trabajarlo en los hijos, ella dijo que es un trabajo
continuo, remarco todo el tiempo que el autismo es dificil porque es muy distinto a
otras discapacidades, porque la sociedad no se da cuenta dijo salvo una persona que
conozca del tema 0 que sea muy observadora y se da cuenta que algo le pasa. Ella
cree que es un trabajo muy dificil, porque la sociedad se tiene que adaptar a su hijo y
su hijo también se tiene que adaptar a la sociedad, hablo de un 50 por ciento y 50
porciento, también conto que como madre va a terapia psicolégica, porque le pasa de
enojarse mucho conto una vivencia de ir en el colectivo y subié un grupo de chicos de
la edad de su hijo y ella piensa porque mi hijo no puede, con esa edad andar solo
como cualquier chico, entonces debe canalizar sus frustraciones. Comento que, con
un grupo de padres, ya pensaron en hacer alguna PYME, porque unas de las
preocupaciones como padres es “que va a ser de la vida de mi hijo cuando yo no este,
gue va a ser de su vida adulta, ¢ podra trabajar? ¢ Vivira siempre de una pension?”.
Remarco que su trabajo como madre es tratar de hacer que la vida de sus hijos sea
lo mas plena posible, tratar que todo lo que pueda hacer lo haga. Destaco que la
sociedad no esta preparada y la discapacidad tiene que ver con lo social. Hablo
mucho de reeducacion de los padres y de que todo es con anticipacién, en un
momento dijo, te invitan a un cumpleafos y para nosotros el cumpleafios empieza

mucho antes desde el momento de recibir la invitacion o antes, conto que habia papas
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gue le avisaban antes a ella que le iban a entregar la tarjeta de invitacion, para
preparar al hijo, cosa que el niflo vea y no piense que ya es el cumpleafios, entonces
cuando recibe la tarjeta ya sabe que tiene que esperar tantos dias hasta que sea el
cumpleanos. Dijo que como familia la discapacidad modifica todo, sobre todo las
cuestiones sociales, las salidas comienzan a limitarse. Hizo referencia a lo costoso
gue son los tratamientos y lo dificil que es encontrar el tratamiento adecuado para
cada nifio, porque no todos funcionan para todos, y del negocio que termina siendo
la salud, dijo que en algin momento debio trabajar mas de diez horas para pagar los
gastos del tratamiento en Sentidos y que no funciono en ninguno de sus hijos.
Comento que antes de tener a sus hijos era peluquera, pero que ahora no puede
trabajar de eso, estudio para acompafiante terapéutica para tener herramientas para
ayudar a sus hijos y a los hijos de los demas, dijo que la mayoria de las familias hacen
una carrera a fin, acA en Comodoro o hacen para maestra especial o para

acompafantes.
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Anexo V

Objetivos de base de trabajo de la red federal TGD PADRES TEA, publicados
en su pagina web www.tgd-padrestea.com.ar;

1) Ayudar a los hijos y familiares, en el camino que se inicia con el diagndstico,
acompafiando a los padres principalmente.

2) Difundir de que se trata el autismo/TEA, dar visibilidad a los trastornos del
espectro autista. Para que con informacién de facil comprension y acceso se pierda
el miedo y la ignorancia y sus consecuencias: la discriminacion, el silencio, la inaccion.

3) Concientizar en todos lados, procurar la deteccion temprana para que la
intervencion precoz mejore las posibilidades de mejoria y rapida evolucion de la
mayor cantidad de chicos.

4) Informar sobre los abordajes terapéuticos y los recursos con los que pueden
contar las personas afectadas con TGD-TEA.

5) Empoderar a las familias con menores de edad con TEA y a las personas
adultas con estos trastornos compartiendo experiencias e informacion con pares que
atraviesan los mismos obstaculos cotidianos. Un lugar de encuentro para la
comunidad TGD-TEA de todo el pais. Acompafiandolos, conteniéndolos,
escuchandolos.

6) Procurar la capacitacion de profesionales, docentes, instituciones, centros
asistenciales y actores sociales en probleméatica del Autismo/TEA.

7) Promover la integracion de las personas afectadas con Autismo/TEA a la
comunidad escolar en todos sus niveles y laboral. A través de la integracion y la
inclusion demostrar que en la diversidad se encuentra una mayor riqueza y el camino
hacia una mejor sociedad.

8) Incidir en politicas publicas a través de campafas, charlas, reuniones y
presentaciones de proyectos, que apunten a garantizar los derechos de las personas
con autismo/TEA.

9) Promover la creacién de residencias adecuadas para jovenes y adultos
afectados con autismo/TEA, para que segun su afeccion puedan desenvolverse con
el mayor grado de autonomia e independencia, mantener sus habilidades adquiridas
y ser ciudadanos activos.

10) Obtener adecuada cobertura en asistencia de salud, educaciéon e

integracion social sin tener que recurrir a la justicia.
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11) Defender los derechos de las personas afectadas con TGD/TEA, y procurar
Su respeto y sostenimiento en el futuro. Que no dependan de la suerte del grupo
social, intelectual o politico, sino que cuenten con una base firme de derechos
reconocidos y respetados incondicionalmente.

12)Hablar de autismo en todos lados, hablar de autismo es el primer gesto de
accion concreta, que no solo involucra a la persona que lo hace, sino que es el medio
con el cual se generan vinculos, proyectos y acciones. Cuando hablamos de autismo,
hablamos de nuestros hijos por el bien comudn de nuestros hijos.

13) El fin de los objetivos de TGD padres TEA, nunca seran politicos, TGD
PADRES TEA no es un grupo politico, la finalidad de sus acciones se basan
Unicamente en mejorar la calidad de vida de los hijos e hijas a través de politicas
publicas y promover nuevos grupos de padres en Argentina. Protegiendo siempre la
identidad método y objetivos de nuestra agrupacién tal como fue pensada desde el
afo 2007.
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