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INTRODUCCION
El diagnostico de una persona con autismo puede llegar a ser percibido por la familia como una
vivencia traumatica que rompe con las expectativas del hijo deseado, es alli donde se presenta la
pregunta de investigacion, el cuestionamiento, de que sucede en el interior de esta familia a partir
de este acontecimiento.

A la hora de elegir este tema, pensé en lo mucho que me interesaba la temética de autismo,
que es este trastorno, como afectaba a nifios, como son sus conductas, como intervenir, eran
varias preguntas que me hacia en torno a este tema. Pero sin embargo no dejaba de pensar que
pasaba en la familia, que sentian los padres con este diagndstico, que pasaba realmente en el
interior, en el dia a dia, los roles, si existe una crisis, una aceptacion, un reacomodamiento, y lo
que mas me llamo la atencidn es que no hay trabajo realizados sobre esta temética en la
Licenciatura de Trabajo Social. Y asi con esta tesina quiero dar mi aporte, y apoyar a estas
familias el dia de mafiana, y mas que nada que logren entender los cambios que se dan en la
dindmica y que son vélidos en toda familia, ya que al ser un sistema, se va adecuando a las
situaciones nuevas que se le van presentando.

Los avances en materia de Derechos Humanos han permitido visualizar diferentes colectivos
considerados vulnerables en funcion de su diversidad funcional, cominmente llamadas
“discapacidades” y realizar una reflexion sobre su inclusion social basada en la igualdad de
oportunidades.

Segtn la ONU las personas con Discapacidad “incluyen a aquellas que tengan deficiencias
fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de

condiciones con los demas”.



En nuestra sociedad aparecen reflejadas distintas concepciones y modelos sobre la
Discapacidad como productos de construcciones socioculturales y cientificas, permitiendo o no
la inclusion real.

Analizar la Discapacidad desde el paradigma social, que considera que estas personas que la
padecen pueden aportar a la sociedad en igual medida que el resto de las personas, pero siempre
desde la valoracién y el respeto de las diferencias, relacionado con valores intrinsecos a derechos
humanos, aspira a potenciar el respeto por la dignidad humana y la igualdad, libertad, inclusion
social, entre otros y asi realizar una revision de los Derechos Humanos aplicados en nifios con
Autismo y su familia.

Empecé a involucrarme y hablar con mamas de nifios con TEA, y descubri un mundo muy
dificil, complicado, con muchos obstaculos que los propios padres tienen que ir transitando.

Asi surgié mi necesidad de contar o trasmitir sus historias. . Esa necesidad, funciond de motor
para estos largos meses y dias que ocupé en caminar, preguntar, escuchar, hablar, leer y escribir.

Durante el proceso socio histérico del Trabajo Social como profesion, se han ido
configurando espacios de intervencion desde las problematicas sociales. Por esta razén, es un
desafio para nuestro ejercicio profesional, replantear estas formas, lo que implica un proceso de
reconocimiento de otros posibles espacios de intervencion, como un aporte a los ya legitimados y
“gastados” por los asuntos burocraticos e institucionales. Y tanto reflexionar sobre esta situacion,
surge como tema de esta tesina “Como afecta en la familia el diagnostico de Trastorno de
Espectro Autista en sus miembros”.

Para aproximarnos a la comprension de esta tematica se plantea como objetivo general de
investigacion “analizar el impacto que produce el nacimiento de una persona con autismo

en la estructura familiar.”



La muestra se centra en el grupo de padres de la Organizacién, Hablemos de Autismo, Padres
TEA, de nifios de 7 a 12 afos.

Los cuales los pude entrevistar y visitar antes de la pandemia.

Tomando como objetivos especificos:
e Detectar que estrategias desarrollan las familias para intervenir con el nifio con
TEA.
e Lograr identificar la percepcion de la familia ante el diagnostico de TEA en uno
de sus miembros.

Para llevar a cabo este trabajo se utilizo principalmente una metodologia cualitativa.

La investigacion cualitativa constituye entonces, una traduccion particular en las ciencias
sociales que depende fundamentalmente de la observacion de los actores en su propio terreno y
de la interaccion con ellos en su lenguaje y con sus mismos términos.

En este tipo de investigacion todas las perspectivas son valiosas, no buscan la verdad, sino
una comprension de las perspectivas de otras personas. Si estudiamos a las personas
cualitativamente, Ilegamos a conocerlas en lo personal y a experimentar lo que ellas sienten en
sus luchas cotidianas en la sociedad.

El nacimiento de una persona con autismo o TEA, la familia se debe enfrentar a una realidad
que presenta diversas formas de discriminacion y barreras que condicionan el pleno
funcionamiento de sus derechos.

Por lo tanto, la pregunta que surge a partir de este planteo y que guia la investigacion es la

siguiente: ; COmo impacta el nacimiento de una persona con autismo en la estructura familiar?



Para poder aproximarnos a la respuesta y recolectar informacion, se plantean interrogantes que

guian la investigacion:

e ;COmo impacta esta situacion en la familia?

e ;Queé estrategias utilizan los vecinos, amigos, familiares para poder hacer frente a
esta nueva situacion?

e ;Qué herramientas tedricas y metodologicas utiliza el Trabajador Social para
abordar esta problematica familiar?

Segun Irene Vasilachis de Gialdino, tomando los conceptos de Deuzin y Lincoln (1994:2), la
investigacion cualitativa es multimetddica. Es decir que los investigadores cualitativos indagan
en situaciones naturales, intentado dar sentido o interpretar los fendmenos en los términos del
significado que las personas otorgan. Esta investigacion también se abordara desde el método de
un estudio de caso siguiendo a Irene Vasilachis en su paréafrasis de Dooley:

“...mismo puede estar constituido por un hecho, un grupo, una relacion, una institucion, una
organizacion, un proceso social, 0 una situacion o escenario especifico, construido a partir de un
determinado, y siempre subjetivo y parcial, recorte empirico y conceptual de la realidad social,
que conforma un tema y/o problema de investigacion (...)” (Vasilachis de Gialdino, 2012).

En consecuencia, mi postura dentro de su diversidad es el estudio de caso como modo de
abordar la realidad, para luego concluir con la construccién de la tematica de acuerdo a los
posicionamientos, reflexiones y sugerencias que cada uno de los involucrados aportd. La
investigacion cualitativa abarca el estudio, uso y recoleccién de una variedad de materiales

empiricos (estudios de caso, experiencia personal, introspectiva, historia de vida, entrevista,



textos observacionales, histéricos, interaccionales y visuales), que describen los momentos
habituales y probleméticos y los significados en la vida de los individuos.

El estudio consistio en un disefio tipo exploratorio y descriptivo que se realizo a través del
rastreo bibliogréfico, lectura critica, anélisis e interpretacion de textos. Entrevistas
semiestructuradas, tanto a profesionales, familiares de nifios con TEA, referentes institucionales.
Para esto se confeccionaron guias de entrevistas como herramientas para la recoleccion de datos.

Esta tesis de grado se desarrolla en cuatro capitulos:

El primero se da a conocer concepto de Discapacidad, Modelo social de la Discapacidad,
marco legal y politicas publicas.

El segundo capitulo se planteara lo que es el Trastorno del Espectro Autista.

El tercer capitulo expondra sobre familia, sistemas y el impacto en sus configuraciones.

El cuarto capitulo describira sobre la experiencia del grupo de andlisis, e intervencion del

Trabador Social.
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CAPITULO |

¢.De qué hablamos cuando decimos TEA?

“Tener autismo no significa no ser humano, sino
que significa ser diferente. Significa que lo que es
normal para otros no es normal para mi, y lo que es
normal para mi no es normal para otros. En cierto
modo estoy mal equipado para sobrevivir en este
mundo, igual que un extraterrestre sin manual de
orientacion...” Jim Sinclair (1992)

DISCAPACIDAD

Para poder comprender como se entiende hoy la discapacidad y a que se enfrenta la familia
ante el diagnostico de uno de sus miembros, en este caso con Autismo o TEA, debemos indagar
como se ha concebido la discapacidad a lo largo del tiempo.

La discapacidad es aquella condicion bajo la cual ciertas personas presentan alguna
deficiencia fisica mental, intelectual o sensorial, que a largo plazo afectan la forma de interactuar
y participar plenamente en la sociedad.

La Convencion Interamericana sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
aprobada por la ONU en el 2006, define de manera genérica a quien posee una 0 mas
discapacidades, como persona con discapacidad. La persona con discapacidad es un sujeto de
derecho. El ejercicio de estos se ve dificultado y vulnerado por su condicion de inferioridad.

En la sociedad actual existe una tendencia a adaptar el entorno y los espacios publicos a las
necesidades de las personas con discapacidad, a fin de evitar la exclusion social, pues una
discapacidad se percibe como tal, en tanto que la persona es incapaz de interactuar por si misma
con su propio entorno. Teniendo en cuenta la perspectiva histérica podemos encontrar que con el
devenir de los tiempos las personas con discapacidad han sido estigmatizadas a través de uso de
denominaciones peyorativas: impedidos, lisiados, invalidos, minusvalidos, idiotas, retrasados,

etc. Considerando la discapacidad como expresion del mal, castigo divino o manifestacion de lo
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sagrado. Se los consideran susceptibles de asistencia, caridad y proteccion y considerando como
un problema individual, marginadndolos y negandoles sus derechos.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) de
la OMS, distingue entre las funciones del cuerpo (fisioldgico, o psicoldgico, vision) y las
estructuras del cuerpo (piezas anatémicas, 0jo y estructuras relacionadas). Y enumera 9 amplios
dominios del funcionamiento que pueden verse afectados:

e Aprender y aplicar conocimiento

e Tareas y demandas generales

e Comunicacion

e Movilidad

e Cuidado en si mismo

e Vida domestica

e Interacciones y relaciones interpersonales
e Areas importantes de la vida

e Vida de la comunidad, social y civica

El CIF se ha propuesto entender una variedad de modelos conceptuales para explicar la
discapacidad y el funcionamiento, que intenta integrar a ellos. EI modelo médico y el modelo
social.

Esta transicion de modelos se da producto de la lucha que comienza en la década del 60 y 70
del siglo XX, protagonizada por las personas con discapacidad y sus familias, quienes exigian el
reconocimiento de sus derechos como ciudadanos. Este movimiento se dio especialmente en

Estados Unidos, Gran Bretaiia, entre otros paises.
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El modelo medico considera la discapacidad como un problema “personal” directamente
causado por una enfermedad, trauma o condicion de salud, que requiere de cuidados médicos
prestados en forma de tratamiento individual por profesionales. En este modelo se los ve como
pacientes. Requieren la asistencia médica sostenida proporcionada por los profesionales.

Es un término genérico que incluye déficits, limitaciones en la actividad y restricciones en la
participacion. Indica los aspectos negativos de la interaccion entre un individuo con una
condicion de salud y sus factores contextuales.

La discapacidad es un problema individual y significa que la persona es minusvalida. Es una
“cura dirigida” a el ajuste y el cambio del comportamiento del individuo que conduciran a “casi
curar” a curacion eficaz. En el enfoque médico, la asistencia médica se ve como punto principal.

El modelo social considera como un problema social, desde el punto de vista de la integracion
de las personas con discapacidad en la sociedad, la discapacidad no es un atributo de la persona,
sino un complicado conjunto de condiciones, muchas de las cuales son creadas por el ambiente
social.

Este modelo considera que:

“existen elementos en el entorno fisico o social de la persona que limitan o restringen su vida
(handicaps o barreras), como son: las actitudes, el lenguaje y la cultura, la organizacion y la
distribucion de los servicios de asistencia e instituciones, y las relaciones y estructuras de poder
que constituyen la sociedad” (John Swain et al., 1993).

De este modo “concibe la discapacidad mas como la restriccion social que aisla y excluye a la
persona de la plena participacion en la vida social, que como una consecuencia de las

condiciones particulares (de la naturaleza) del individuo”
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Por lo tanto, plantea dos premisas importantes: en primer lugar, las causas que originan la
discapacidad son preponderantemente sociales. Segun este modelo, no son las limitaciones
individuales las raices del problema, sino un mundo construido sin considerar la discapacidad.
Asi lo afirma la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad en su
predmbulo:

“la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las
personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los demas”.

En segundo lugar, la utilidad para la comunidad, se considera que las personas con
discapacidad tienen mucho que aportar a la sociedad, pero esto se encuentra intimamente
relacionado con la inclusion y la aceptacion de la diferencia por parte de la sociedad. En este
sentido, La Convencion anteriormente citada expresa en su predmbulo lo siguiente:

“Reconociendo el valor de las contribuciones que realizan y puede realizar las personas
con discapacidad al bienestar general y a la diversidad de sus comunidades, y que la
promocion del pleno goce de los derechos humanos y las libertades fundamentales por las
personas con discapacidad y de su plena participacion tendran como resultado un mayor
sentido de pertenencias de estas personas y avances significativos en el desarrollo
econdmico, social y humano de la sociedad y en la erradicacion de la pobreza”.

Esta perspectiva no solo sostiene que toda vida humana es igualmente digna, sino también que
es fundamental que se consideren las necesidades de las personas en todos los contextos sociales,
no solo en el laboral o educativo, sino también, tiempo libre, cultural, deportes, entre otras
actividades que permiten una mayor participacién en la vida social y por lo tanto mejor calidad

de vida.
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MARCO LEGAL

La Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, es un
instrumento internacional de derechos humanos de las Naciones Unidas, destinado a proteger los
derechos y la dignidad de las personas con discapacidad. Partes en la Convencion tienen la
obligacion de promover, proteger y garantizar el pleno disfrute de los derechos humanos de las
personas con discapacidad y garantizar que gocen de plena igualdad ante la ley. Fue aprobada
por la Asamblea general de Naciones Unidas el 13 de Diciembre del 2006.

Este es el primer tratado del sistema de derechos humanos el siglo XXI, destinado a proteger
y reforzar los derechos y la igualdad de oportunidades de las cerca de 650 millones de personas
con discapacidad que se estima haya a nivel mundial. En él se establece que todos los seres
humanos tienen derecho a ser respetados. Algunos de los derechos que enuncia son:

e Todos tenemos derecho a la vida y como seres humanos nacemos libres e iguales
e A lanodiscriminacién y a la participacién en la sociedad.

e lgualdad de oportunidades.

e Tener una vida digna, entre otras.

En Argentina tiene fuerza de ley desde el 2008, registrada bajo el N° 26.378.

En Chubut rige la Ley N° 5413, Sistema de Proteccion Integral de la Personas discapacitadas,
en el articulo 1: OBJETIVO: La presente ley establece un sistema provincial de proteccion
integral a las personas con discapacidad, tendiente a promover su integracion social y desarrollo
personal, y equiparacion de accesibilidad y oportunidades.

Articulo 2: CONCEPTO: Se considera discapacidad a los efectos de esta Ley, 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 0 mas
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actividades esenciales de la vida diaria, o implique desventajas considerables para su integracion
familiar, social, educacional o laboral, que puede ser causada o agravada por el entorno
econdmico social.

Al igual que la ley nacional de discapacidad N° 22.431, la ley provincial de Chubut N°2002,
y en la ciudad de Comodoro Rivadavia con adhesion por medio de ordenanza municipal ORD
4871-93, estas leyes logran la inclusion de las personas con discapacidad, en ambitos, como el de
salud, educacién, accesibilidad, trabajo, vivienda, entre otros.

En el caso de las personas con autismo, desde la nifiez hasta la vida adulta, se encuentran con
obstéculos para ser incluidos en la comunidad. Sin embargo, tienen derechos que pueden exigir
para compartir sus vidas junto a todos.

Los papas o cuidadores suelen advertir cuando un nifio o nifia pequefios presentan
comportamientos poco frecuentes para su edad. Por ejemplo: ausencia del contacto visual, no
responde antes ruidos fuertes, no sefiala para pedir ni para mostrar, no le llaman la atencion otros
nifios de su edad, no responde a su nombre, no cumple 6rdenes, no imita, no sabe usar objetos
comunes, tiene intereses focalizados y restringidos.

Estos comportamientos suelen preocupar a la familia e instituciones que atienden a los nifios y
pueden tener varias causas, entre ellas, que el nifio o nifia esté desarrollando una condicién del
espectro autista.

La consulta profesional es necesaria en estos casos y es un derecho previsto en la Ley
Nacional N° 27.044 sobre jerarquia Constitucional a la convencién sobre los derechos de las
personas con Discapacidad sancionada en Noviembre del 2014, establece la obligacion de las
obras sociales y empresas de medicina prepaga a cubrir las prestaciones de: deteccion temprana,

diagnostico, y tratamiento.
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Si el nifio o nifia es diagnosticada con trastorno del espectro autista, se inicia un recorrido
nunca anticipado por su entorno.

Es importante tener presente que el autismo es una discapacidad intelectual, pues las personas
con esa condicidn experimentan obstaculos para la interaccion social y la comunicacion que
dificultan su inclusion social. Por eso, junto con el diagnostico suele sugerirse la gestion del
Certificado Unico de Discapacidad (CUD).

Entre los derechos mas importantes que otorga el CUD esté el acceso al sistema de
Prestaciones Bésicas para la Habilitacion y Rehabilitacion de Personas con Discapacidad
enmarcado en la Ley Nacional N° 24.901, que obliga a las obras sociales y empresas de medicina
prepagas a cubrir la totalidad de las prestaciones previstas por la ley e indicadas por el médico
tratante.

Las prestaciones que estan incluidas son.: psicologia, psicopedagogia, fonoaudiologia, terapia
ocupacional, psicomotricidad, apoyo a la integracion escolar, maestras integradoras, transporte,
entre otras.

Para tramitar el CUD se necesita el diagnostico del nifio o nifia certificado por un neurélogo.
Con ese certificado hay que acercarse al Hospital Regional de la Ciudad de Comodoro Rivadavia
en el area de Rehabilitacion, por medio de un turno previo y con los informes correspondientes, y
evaluaciones de los terapeutas. En una junta médica con una psic6loga, terapista ocupacional y
fonoauditloga redactan los codigos correspondientes en el CUD. Se renueva cada 4 afos.

Segun la ONU, el crecimiento en casos reportados de diagnostico de TEA en el mundo tiene
estrecha vinculacion con un mayor conocimiento sobre autismo en pediatras y familiares, el
cambio en las clasificaciones, la ampliacion del espectro, y la deteccion de un diagnostico

temprano. Es evidente que estemos ante un nuevo desafio como sociedad.
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La resolucion A67/17 de la Asamblea Mundial de la Salud, destaca la necesidad de que la
OMS ayude a fortalecer las capacidades de los paises de abordar el espectro autista y otros
trastornos relacionados, asi como también facilitar la movilizacion de recursos, trabajar con redes
vinculadas al autismo, y monitorear el progreso.

En la Argentina la Ley 27.043, aprobada en Noviembre del 2014 por el Congreso Nacional,
busca promover un abordaje integral e interdisciplinario del autismo en Argentina, que favorezca
su investigacion y deteccion temprana, al tiempo que garantice su tratamiento y la inclusion
social de las personas que lo presentan.

Para ello, la norma establece que el Estado debe planificar la capacitacion de recursos
humanaos, fijar los procedimientos para su diagnostico acordes al avance de la ciencia y
tecnologia y realizar estudios epidemioldgicos y estadisticos a fin de conocer la prevalencia del
trastorno en Argentina.

La autoridad de aplicacion debera ademas determinar las prestaciones y los apoyos necesarios
para garantizar una mejor calidad de vida y la inclusion de las personas con autismo. En su
articulo 3°, la Ley especifica que La Comisién Nacional por el Derecho a la Identidad
(CONADI) es un organismo que funciona en el &mbito del Ministerio de Justicia y Derechos
Humanos de Argentina y tiene como objetivo de origen, la busqueda y localizacion de nifios
desaparecidos durante la Gltima dictadura militar, debera participar en la formulacion de
cualquier politica publica llevada adelante por la autoridad de aplicacion. Por otra parte, el
articulo 4° de la normativa introduce un abordaje integral a los agentes de salud. Tanto las
organizaciones de seguridad social, las entidades de medicina prepaga y las obras sociales como
los servicios médicos asistenciales deberan otorgar las prestaciones necesarias para la deteccion

temprana y tratamiento de los trastornos del espectro autista.
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En cuanto a la inclusién social, el Ejecutivo Nacional, en coordinacién con las autoridades
provinciales que ratifiquen la ley, deberan ejecutar politicas publicas orientadas en materia
educativa, laboral y social, con el objetivo de cumplir con lo establecido por la Convencion sobre
Derechos de las personas con Discapacidad. (Ley N° 26378).

A nivel provincial, rige la Ley N° 207, ex Ley N° 4542 de 1999. Sistema de proteccion
Integral de las personas con sindrome Autistico, reglamentada por el Decreto N° 1614/11.

La legislatura de la provincia de Chubut sanciona con fuerza de ley a la Ley Nacional N°

27053, que instituye el dia 2 de Abril como Dia Nacional de Concientizacion sobre el Autismo,

Ley N° 651, Rawson el dia 4 de Abril del 2019 en Boletin Oficial.

Leyes Provinciales referidas al Trastorno de Espectro Autista:

e LeyVII-124. Abordaje Integral de Dificultades Especificas del Aprendizaje 27.306

e Ley I-554. Adhiere a la Ley n° 27043.

e Ley I-517. Dia Provincial de concientizacion sobre el Autismo.

e Ley I-651 Dia Nacional de concientizacion del Autismo.

e Ley I-207 (4542) Sistema Proteccidn Integral de las Personas con Sindrome Autistico.

e Decreto 1641/2011. Reglamento de la Lay 1-207.

Leyes Nacionales referidas al Trastorno del Espectro Autista

e Ley27023. Abordaje integral e interdisciplinario de las personas que presentan Trastorno
del Espectro Autista.
e Ley 27053. Dia Nacional de la concientizacion sobre Autismo.

e Ley 27306 Abordaje Integral de las Dificultades de Aprendizaje.
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e Decreto 777/2019. Reglamento de la Ley 27043.
e Resolucion 2641/2019. Consenso sobre diagnéstico y Tratamiento de personas con

Trastorno del Espectro Autista.

.COMO AFECTA LA PANDEMIA A NINOS CON AUTISMO?

Este apartado tomaria una investigacion completa sobre como afecta la pandemia a los nifios
con autismo o TEA y sus familias. La pandemia del COVID-19 se presenta como un fenémeno
sin precedentes que irrumpié sobre el curso normal de la vida diaria. En Argentina, la poblacion
debié adaptarse repentinamente al encierro y aislamiento indefinidos a partir del 20 de marzo.
Dicha situacién ha planteado desafios en el ambito educativo, de la salud, y familiar, los cuales
se complejizan cuando se trata de personas con necesidades especiales. La pandemia de COVID-
19 ha trastocado la vida de todo el planeta, causando cientos de miles de muertos y una profunda
crisis econdmica. No todos los colectivos han sido afectados de la misma manera: algunos son
especialmente vulnerables. Por ejemplo, aquellos con enfermedades mentales como
esquizofrenia y trastorno bipolar, dificultades de aprendizaje y trastornos del neurodesarrollo
como el autismo.

El trastorno del espectro autista (TEA) puede presentar comorbilidades e ir acompariado de
ansiedad, falta de coordinacion (dispraxia), problemas de aprendizaje, epilepsia, sindrome del
cromosoma X fragil, sindrome de Down y alteraciones del sistema inmunolégico. Esto dificulta

alin mas su tratamiento y la calidad de vida de los afectados.
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Las personas con autismo pueden tener problemas de comportamiento como déficit en la
comunicacion social, trastorno de hiperactividad por déficit de atencion, irritabilidad, agresiones
y autoagresiones. Estos presentan desafios adicionales durante la pandemia COVID-19: es méas
dificil recibir terapia, practicar el distanciamiento social y readaptarse tras la interrupcién de las
rutinas diarias en la vuelta a la “nueva normalidad”.

Las numerosas personas con autismo requieren apoyo adicional durante emergencias de salud
publica como la actual pandemia. Sobre todo, necesita empatia y comprension.

El TEA es una condicién que afecta al desarrollo temprano, incidiendo sobre la comunicacion
y la socializacion, la conducta, y el procesamiento sensorial. En Argentina, se estima que 300 mil
personas forman parte de este espectro. Una poblacién invisibilizada en general y que en tiempos
de pandemia quedd por fuera del radar de las politicas publicas.

Uno de los rasgos tipicos de los sujetos con TEA es el de seguir patrones de comportamiento
repetitivos, por lo que se adhieren a rutinas estructuradas, las cuales les brindan seguridad y
bienestar emocional. La cuarentena obligatoria ha traido aparejados cambios drésticos en el
esquema cotidiano, asi como la restriccion de los ambitos en los que llevan a cabo las actividades
diarias. Ello supone grandes demandas para las personas de condicion autista, quienes deben
responder a una situacion novedosa que les exige la modificacion de sus rutinas, generando una
tendencia al aumento en sus niveles de estrés y de ansiedad.

Resulta importante subrayar que el autismo es un espectro. Es decir, cada sujeto con TEA
manifiesta los rasgos propios de este cuadro de forma individualizada, siendo posible delinear un
perfil personal de capacidades y de dificultades. A ello se le suma la complejidad y diversidad
presentes en cada una de las familias que albergan personas con TEA. De esta manera, la

vivencia del aislamiento obligatorio adquiere caracteristicas singulares segun cada caso. Ademas
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de la situacion de encierro, las familias de nifios y nifias autistas deben enfrentar la negativa de
las prepagas a cubrir los tratamientos que ahora deben llevarse a cabo por medios electrénicos.
Asistencias como la musicoterapia, por ejemplo, son fundamentales en los casos de TEA, por lo

que habitualmente estan incorporados a los planes de medicina privada.

El pasado 2 de abril se celebré el dia de la concientizacion sobre el autismo. En dicho marco y
teniendo en cuenta las problemaéticas actuales que plantea la pandemia del COVID-19,
instituciones como el Programa Argentino para Nifios, Adolescentes y Adultos con Condiciones
del Espectro Autista (PANAACEA) y la Fundacion Brincar por un Autismo Feliz (Fundacién
Brincar) han remarcado la importancia de proporcionar nuevas herramientas de apoyo apuntando
a la contencion y al acompafiamiento de los individuos con TEA y de sus familias durante el
encierro. A su vez, los medios de comunicacion se hicieron eco publicando entrevistas con
expertos y relatos de padres que tienen hijos con condicién autista.

Teniendo en cuenta dicho contexto de emergencia sanitaria, se plantea la importancia de crear
nuevas rutinas en el hogar de modo que las personas con TEA se valgan de esquemas claros y
organizados, apoyados por material visual, a fin de mitigar los efectos de la incertidumbre
propios de la cuarentena. Asimismo, resulta fundamental que comprendan lo que esté sucediendo
en la actualidad a partir de explicaciones simples y concretas. Se aclara que tanto los padres
como los cuidadores deben comunicarse manteniendo la mayor calma posible en vistas a que las
personas con TEA experimenten tranquilidad. Cabe agregar que la implementacion de
actividades didacticas y creativas resulta una herramienta efectiva de estimulacion. Las

intervenciones descritas se ven enriquecidas cuando los profesionales de la salud y los agentes
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escolares trabajan coordinadamente con el objetivo de supervisar, orientar y acompariar a cada
familia e individuo con TEA a través de teleconsultas y material online.

Los programas educativos exitosos para los nifios con autismo incluyen varias horas diarias de
atencion especializada. Debido a la pandemia muchas empresas, asociaciones y gabinetes han
cerrado, voluntariamente o por mandato gubernamental. Esto implica que las personas con
trastorno del espectro autista reciben menos horas de terapia (del habla, conductual y
ocupacional) y tiempo de clase. Esta situacion es un desafio considerable, tanto para ellos como
para sus familiares y cuidadores.

Asimismo, las personas con condicion autista precisan de salidas terapéuticas regulares ya que
el confinamiento les provoca angustia y nerviosismo agudos. De este modo, circular por la calle
acomparfiados por un cuidador favorece el descenso de los niveles de ansiedad y la
autorregulacion.

Una caracteristica comdn de los nifios en el espectro del autismo es la obsesion por las rutinas.
Las alteraciones en la vida cotidiana causadas por la COVID-19 han provocado trastornos
emocionales y de comportamiento. Ademas, segun su nivel de gravedad, estos pequefios pueden
tener dificultades para comprender lo que pasa.

Este requerimiento debe ser atendido desde la politica publica. En Argentina, el 11 de abril se
ha incluido como apartado, en el Decreto 297/2020 de Aislamiento Social Preventivo y
Obligatorio, la circulacion de personas con discapacidad, entre las que se encuentran aquellas
con una condicion del espectro autista. En este apartado se estipula que podran desplazarse
libremente en un radio de 500 metros alrededor de su domicilio, tres dias a la semana, junto a un

acompariante.
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A partir de lo planteado, resulta fundamental la accién conjunta por parte de las familias, de
los profesionales de la salud y educacidn, y del gobierno, en pos de promover el bienestar
integral de las personas con Trastornos del Espectro Autista. El acompafiamiento y la contencidn
a lo largo del aislamiento posibilitan que cada individuo con TEA cuente con recursos para
transitar dicho periodo critico. La pandemia del COVID-19 representa desafios para todos — que
ello no implique no profundizar el apoyo a aquellos grupos que sufren aln mas en esta situacion.
El INADI reafirma su compromiso de continuar trabajando en pos de la igualdad y no
discriminacion en el ejercicio de los derechos de todas y todos, especialmente de aquellas
personas o colectivos histéricamente discriminados, como los que presentan condiciones del
espectro autista (CEA).

“Queremos avanzar en la sensibilizacion y concientizacion de la sociedad en su conjunto
sobre la tematica, promoviendo la deteccion oportuna, la atencion integral de la salud de las
personas y la implementacion de politicas pablicas inclusivas en las areas de educacion,
trabajo, recreacién, vivienda, entre otros &mbitos destinadas a las personas con CEA y sus
familias, abarcando todas las etapas de su vida.” dijo la titular del INADI, Victoria Donda

En el marco normativo, el INADI destaca la ampliacion y reconocimiento de derechos,
resaltando la importancia del Cddigo Civil y Comercial de la Nacién, la sancion de la Ley
Nacional de Salud Mental N° 26.657 de 2010 (reglamentada en 2013); la ratificacion en 2008 y
la jerarquia constitucional otorgada en 2014 a la Convencién de Derechos de las Personas con
Discapacidad (CDPD); y la sancion de la Ley Nacional 27.043 en 2014 (reglamentada en 2019),
que declara “de interés nacional el abordaje integral e interdisciplinario de las personas que
presentan condiciones del Espectro Autista; la investigacion clinica y epidemiologica en la
materia, asi como también la formacion profesional en su pesquisa, deteccion temprana,

diagndstico y tratamiento; su difusion y el acceso a las prestaciones”.
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Desde el Area de Salud sin Discriminacion del INADI, que depende de la Direccion de
Politicas y Practicas contra la Discriminacion, se elabora una serie de recomendaciones para que
todos/as tengamos en cuenta frente al desafio que nos impone el aislamiento social obligatorio en

época de coronavirus.

“El INADI entiende que las dificultades que puede atravesar una persona y su familia
deben ser abordadas en su singularidad respetando siempre la diversidad de condiciones y
estilos de vida. El Instituto en este dia valora y abraza la lucha de los colectivos que se
organizan para la promocion de sus derechos frente a la discriminacion y estigmatizacion
sufrida. Por eso, vamos a trabajar junto a ellos en acciones que garanticen el acceso y
ejercicio de los derechos humanos para todas las personas”, sefialé Lucila Somma, a cargo de

la coordinacion de Programas y Proyectos contra la Discriminacion.
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CAPITULO I

AUTISMO

Para que podamos entender un poco mas de lo que vinimos hablando de TEA, que es un
trastorno del neurodesarrollo, en este capitulo, profundizaremos sobre TEA o Autismo,
retomando a los precursores o0 autores sobre esta tematica.

Para si lograr comprender sus formas de vincularse y relacionarse con los demas, su
comportamiento, sintomas y como afecta en las relaciones, la comunicacion y el desarrollo.

El Autismo v los trastornos profundos del desarrollo:

Desde su definicion por Leo Kanner en 1943, el autismo se ha presentado como un mundo
lejano, extrafo y lleno de enigmas. Los enigmas se refieren, por una parte, al propio concepto de
autismo, y las causas, explicaciones y remedios de esa tragica desviacion del desarrollo humano
normal. A pesar de la enorme cantidad de investigaciones realizadas durante mas de medio
siglo, el autismo sigue ocultando su origen y gran parte de su naturaleza, y presenta desafios
dificiles a la intervencion educativa y terapéutica. Por otra parte, cuando tenemos ocasién de
relacionarnos con la persona que presenta ese extrafio trastorno cualitativo del desarrollo,
sentimos vivencias de opacidad, impredictibilidad, impotencia y fascinacion, dificiles de
describir, y que acentlan aun mas (esta vez en la interaccidn concreta y no solo en la
conceptual), el caracter enigmatico del autismo.

El autismo nos fascina porque supone un desafio para algunas de nuestras motivaciones mas
fundamentales como seres humanos. Las necesidades de comprender a los otros, compartir
mundos mentales y relacionarnos, son muy propias de nuestra especie. Nos reclaman de un modo
casi compulsivo. Por eso, el aislamiento desconectado de los nifios autistas nos resulta tan

extrafio y fascinante como lo seria el hecho de que un cuerpo inerte, en contra de las leyes de la
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gravedad y de nuestros esquemas cognitivos previos, empezara a volar por los aires de nuestra
habitacion.

La impresion de fascinacion se expresd desde el origen del autismo como sindrome bien
definido: un origen que se sitda en un articulo muy importante de un psiquiatra austriaco que
residia en Estados Unidos: el Doctor Leo Kanner. Su articulo sobre “Los trastornos autistas del
contacto afectivo” (1943) empezaba con estas palabras:

“desde 1938, nos han llamado la atencion varios nifios cuyo cuadro difiere tanto y tan

peculiarmente de cualquier otro conocido hasta el momento, que cada caso merece una

consideracion detallada de sus fascinantes peculiaridades .

(En qué consistian esas peculiaridades “fascinantes™?, Kanner las describié de modo tan
penetrante y preciso que su definicion del autismo es, en esencia, las que sigue empleando
actualmente.

Después de describir detalladamente los casos de 11 nifios, Kanner comentaba sus
caracteristicas comunes especiales que se referian principalmente a tres aspectos:

1. Las relaciones sociales: para Kanner, el rasgo fundamental del sindrome de autismo era

“la incapacidad para relacionarse normalmente con las personas y las situaciones” (1943,
p. 20), sobre la que hacia la siguiente reflexion: “desde el principio hay una extrema
soledad autista, algo que en lo posible desestima, ignora o impide la entrada de todo lo
que le llega al nifio desde fuera. El contacto fisico directo, o aquellos movimientos o
ruidos que amenazan con romper la soledad, se tratan como si no estuvieran ahi o, si no
basta con eso, se sienten dolorosamente como una penosa interferencia”

2. _La Comunicacién y el lenguaje: Kanner destacaba también un amplio conjunto de

deficiencias y alteraciones en la comunicacion y el lenguaje de los nifios autistas, a las
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que dedicé un articulo monografico en 1946 titulado “Lenguaje irrelevante y metaforico
en el lenguaje en algunos nifios autistas, su uso extrafio en los que poseen como si no
fuera “una herramienta para recibir o impartir mensajes significativos”(1943, P.21) y se
definen alteraciones como la ecolalia (tendencia a repetir emisiones oidas, en vez de
crearlas espontaneamente), la tendencia a comprender las emisiones de forma muy literal,
la inversion de pronombres personales, la falta de atencion al lenguaje, la apariencia de
sordera en algin momento del desarrollo y la falta de relevancia de las emisiones.

3. La “insistencia en la invariancia del ambiente”’: |a tercera caracteristica era la

inflexibilidad, la rigida adherencia a rutinas y la insistencia en la igualdad de los nifios
autistas. Kanner comentaba hasta qué punto se reduce dréasticamente la gama de
actividades espontaneas en el autismo y como la conducta del nifio “esta gobernada por
un deseo ansiosamente obsesivo por mantener igualdad, que nadie excepto el propio nifio,
puede romper en raras ocasiones” (p.22). Perspicazmente relacionaba esta caracteristica
con otra muy propia del autismo: la incapacidad de percibir o conceptualizar totalidades
coherentes y la tendencia a representar las realidades de forma fragmentaria y parcial.

La definicion del autismo ofrecida por Kanner en 1943 sigue estando vigente
actualmente, con sus tres nucleos de trastornos: trastorno cualitativo de la relacion,
alteraciones de la comunicacion y el lenguaje y falta de flexibilidad mental y
comportamental. Esas son las 3 dimensiones que se incluyen en las definiciones
diagndsticas mas empleadas: la DSM-V D de la Asociacion Americana de Psiquiatria y la

ICD-10 de la Organizacién Mundial de la Salud.

Pocos meses después de que Kanner publicara su influyente articulo sobre autismo, otro

médico vienés, el doctor Hans Asperger, dio a conocer los casos de varios niflos con “psicopatia
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autista (1944)”, vistos y entendidos en el Departamento de Pedagogia Terapéutica de la clinica
Pediatrica Universitaria de Viena. Parece claro que Asperger no conocia el articulo de Kanner y
que “descubrid” el autismo con independencia. Publicd sus propias observaciones en un articulo
de 1944, titulado “La psicopatia autista en la nifiez”. En ¢l destacaba las mismas caracteristicas
principales sefialadas por Kanner. “El trastorno fundamental de los autistas (decia Asperger), es
la limitacidn de sus relaciones sociales. Toda la personalidad de estos nifios esta determinada por
esa limitacion” (p. 77.ed.cit.).

Ademas Asperger sefialaba las extrafias pautas expresivas y comunicativas de los autistas, las
anomalias prosddicas y pragmaticas de su lenguaje (su peculiar melodia o falta de ella, su
empleo muy restringido como instrumento de comunicacion), la limitacion, compulsividad y
caracter obsesivo de sus pensamientos y acciones, y la tendencia de los autistas a guiarse
exclusivamente por impulsos internos, ajenos a las condiciones del medio.

Asperger denominé a estos chicos con psicopatia autista “pequefios profesores”, debido a su
habilidad para hablar de sus intereses favoritos con gran detalle. El trabajo de Asperger fue
escrito en aleman y no tomé tanta relevancia hasta afios méas tarde que Lorna Wing dio crédito al
Sindrome descrito por éste.

El concepto de espectro autista tiene su origen realizado por Lorna Wing en 1979, en un
barrio de Londres, donde comprobaron cdmo los rasgos del autista no solo estaban presentes en
personas con autismo, sino también en otros cuadros de trastornos de desarrollo. Wing extrajo
importantes conclusiones y derivaciones, en donde se definio autismo como un continuo mas que
como una categoria diagnostica. El cual se refleja como un conjunto de sintomas que pueda
asociar a diferentes trastornos y niveles intelectuales que un 75% se acomparia de retraso mental,

otros en retraso de desarrollo, no autistas que presentan sintomatologia autista. Lorna Wing



desarrolla la famosa triada de Wing que enumera las 3 dimensiones principales alteradas en el
continuo autista.

1- Trastorno de reciprocidad social

2- Trastorno de comunicacion verbal y no verbal

3- Ausencia de capacidad simbdlica y conducta imaginativa

Interaccion me'ggldad
Social Imaginacion

Triada de Wing: dimensiones alteradas en el Espectro Autista

Esta triada es utilizada (para el diagndstico de autismo) por los sistemas mundiales de
clasificacion de trastornos mentales, tales como el CIE y DSM (Cadaveira & Waisburg, 2014,
p.43). En dichos manuales se describen estas caracteristicas bajo el nombre de Autismo y
Trastorno del Espectro Autista, respectivamente. Concepcidon actual desde EI DSM, llamado
actualmente DSM V, es la clasificacion psiquiatrica de mayor reconocimiento y proyeccién a
nivel mundial (Cadaveira & Waisburg, 2014, p.29) y define al TEA en primer lugar como un

trastorno del neurodesarrollo. Para diagnosticarlo establece los siguientes criterios que deben

29
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presentarse en forma conjunta: - Criterio A) “El deterioro persistente de la comunicacién social
reciproca y la interaccion social” - Criterio B) “Patrones de conducta, intereses o actividades
restrictivos y repetitivos” - Criterio C y D) “Estos sintomas estan presentes desde la primera
infancia y limitan o impiden el funcionamiento cotidiano” (Asociacion Americana de Psiquiatria,
2014, p.53-54). Este manual propone, ademas, la posibilidad de no percibir estos sintomas en
etapas tempranas o la probabilidad de que no se manifiesten en su totalidad hasta que el entorno
supere las capacidades. No obstante, como ha podido observar, afirma que deben estar presentes
desde las primeras fases del periodo de desarrollo (Asociacion Americana de Psiquiatria, 2014,
p.53- 54). 7 Prevalencia y etiologia Respecto a la prevalencia del trastorno a nivel mundial, no
hay concordancia total en los datos. Se habla de sobre-diagndéstico, epidemia, pandemia, etc., y
aunque no se ha logrado acuerdo tampoco en lo que a esto se refiere, no cabe duda que los casos
de autismo estan en aumento de forma muy Ilamativa (Cadaveira & Waisburg, 2014, p.66). La
Organizacién Mundial de la Salud (2016) sugiere que aproximadamente 1 de cada 160 nifios lo
tiene, mientras que investigaciones recientes llevadas a cabo en EE.UU aluden a un nimero
mucho mayor, en tanto aseguran que 1 de cada 68 nifios lo padece (Centros para el Control y la
Prevencion de Enfermedades, 2016), mostrando un aumento del 30% respecto al 2012, en donde
se indicaba que la prevalencia era 1 en 88 (Centros para el Control y la Prevencion de
Enfermedades, 2014). La brecha se hace ain mayor si nos remitimos a afios anteriores, en tanto
los datos sefialaban que la relacion era 1 en 100 (2009), 1 en 166 (2000), 1 en 500 (1990), 1 en
2000 (antes de 1990) (Cadaveira & Waisburg, 2014, p.68). Diversas pueden ser las causas que

expliquen el considerable aumento de casos, entre las que se pueden destacar
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“...la mejora en la deteccion precoz, los cambios en la definicion del autismo, la mejora en los
criterios diagndsticos y la ampliacion del concepto a casos limitrofes... incremento de las

investigaciones... ampliacidon de conciencia publica...” (Cadaveira & Waisburg, 2014, p.69)

El cambio del DSM IV al DSM V, es muy importante, ya que el DSM IV (publicado en 1994)
definia al Autismo y sus trastornos asociados como “Trastornos generalizados de Desarrollo”
(TGD), en los cuales incluia al Trastorno Autista, Trastorno de Asperger, Sindrome de Rett y
Trastorno Desintegrativo de la Infancia y el “Trastorno Generalizado del Desarrollo No
Especificado”. En el DSM V (publicado en 2013), esta definicion ha sido sustituida por el
término “Trastornos del Espectro Autista” (TEA), que han sido incluidos a su vez dentro de una
categoria mas amplia de “Trastornos del neurodesarrollo”.

El concepto TEA puede entenderse como un abanico gradual de sintomas, un continuo donde
en un extremo esta el desarrollo totalmente normal y en otro aquellos trastornos generalizados
del desarrollo més graves.

El termino TGD puede resultar confuso o ambiguo, pues implicaria una afectacion en todos
los aspectos del desarrollo, lo cual no es correcto, ya que algunas personas con autismo tiene un
desarrollo ordinario en algunas areas y afectado en otras.

Los trastornos del espectro autista (TEA) son un grupo heterogéneo de trastornos del
neurodesarrollo que presentan un rango muy amplio de sintomas que afectan la comunicacion, la
interaccion social y la flexibilidad de la conducta. Los sintomas se manifiestan primariamente en
los primeros dos afios de vida, aunque lamentablemente el diagndstico suele tardar algunos afios
mas.

El recorrido de los padres para llegar a un diagndstico suele ser complicado y confuso. No hay

una Unica evaluacion o forma de llegar a un diagnostico, ni alcanza con ver a un solo
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especialista: el diagnostico mas completo se obtiene gracias a una evaluacion multidisciplinaria a

cargo de equipos con experiencia en nifios con desafios del desarrollo.

SINTOMAS PREOCUPANTES

Resumiendo un poco la lectura anterior dejo en claro cuéles son los sintomas més evidentes
en un nifio que transita este trastorno:
Actitudes que pueden llegar a indicar la necesidad de consultar con un neurologo infantil, que
el bebé o nifio:
¢ No reaccione cuando la Ilaman por su nombre, hacia los 12 meses de edad.
¢ No sefiale objetos para mostrar su interés (como mostrar con el dedo un avién que esta
volando), hacia los 14 meses.
e No juegue con situaciones imaginarias (por ejemplo, dar de “comer” a la mufieca),
hacia los 18 meses.
e Evite el contacto visual y prefiera estar solo.
e Tenga dificultad para comprender los sentimientos de otras personas o para expresar
sus propios sentimientos.
e Tenga retrasos en el desarrollo del habla y el lenguaje.
e Repita palabras o frases una y otra vez (ecolalia).
e Conteste cosas que no tienen que ver con las preguntas.
e Leirriten los cambios minimos.
e Tenga intereses obsesivos.
e Aletee con las manos, meza su cuerpo o gire en circulos. Reaccione de manera extrafia

a la forma en que las cosas huelen, saben, se ven, se sienten o suenan.
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El juego puede ser repetitivo y solitario. Con frecuencia se observan particularidades en el
procesamiento de los estimulos sensoriales como intolerancia a ciertos sonidos, fascinacion por
el movimiento de objetos o preferencia por determinadas texturas.

A lo largo de su desarrollo, las personas con TEA pueden tener dificultades para relacionarse
con otros, interpretar sus gestos o intenciones y compartir sus intereses. Estos desafios en la
comunicacion y socializacién con mucha frecuencia se encuentran asociados a otras dificultades
que pueden interferir en su funcionamiento y que suelen ser el motivo de la consulta inicial. Por
ejemplo, las dificultades en la motricidad fina y gruesa, los breves rangos atencionales, y los
problemas de aprendizaje y conducta.

En muchos chicos y jovenes, ademas sobresalen las capacidades de memoria e interés por
determinados temas que los transforman en expertos conocedores de temas especificos.

Diagnostico vy tratamiento:

La evaluacién por parte de los especialistas contemplara las distintas areas (lenguaje y
comunicacion, nivel madurativo, perfil sensorial, habilidades sociales, emociones y conducta).
“De cada una de las evaluaciones especificas surgiran elementos para determinar los tratamientos

mas indicados, ya que no todos los chicos del espectro autista necesitan las mismas cosas y

tampoco hay un tratamiento Unico y estandarizado para ellos”, afirm6 Panighini.

(https://www.fleni.org.ar/novedades/autismo-diagnostico-y-abordajes-posibles/)

De esta forma, se establecen perfiles de funcionamiento que permiten una mejor orientacion
en las intervenciones necesarias para favorecer el desarrollo de cada nifio en particular. Existe
una amplia gama de abordajes: cognitivo conductuales, relacionales, basados en el desarrollo,

terapias de lenguaje, de integracion sensorial, entre otros.
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Sin embargo, las caracteristicas que distinguen a los programas mas exitosos son que sean lo
maés individualizados posible; que estén basados en las pautas de desarrollo tipico y en el
contexto de una relacion positiva basada en el afecto y siguiendo los intereses del nifio; que la
familia esté involucrada; que cuenten con una carga horaria semanal intensivo y que el manejo
de los problemas de conducta se realice a través de una técnica llamada analisis funcional de la
conducta.

Por otra parte, es esencial que los programas de intervencidn se revisen y ajusten
constantemente para realizar las modificaciones que sean necesarias a medida que las
necesidades del nifio o joven vayan cambiando.

Pero si hay algo que las condiciones médicas vinculadas con el autismo no son, actualmente,
es Infrecuente. Las ultimas estadisticas de los Centros de Control de Enfermedades (CDC) de los
Estados Unidos indican que actualmente los Trastornos del Espectro Autista (TEA) se le
diagnostican a 1 de cada 68 nifios, lo que implica un 30% de aumento en apenas tres afios. Los
TEA incluyen al autismo propiamente dicho e incluyen también a otras condiciones: el TEA no
especificado, el mal de Rett, el trastorno desintegrativo de la nifiez y el Mal de Asperger.

Las estadisticas sobre TGD y autismo en la Argentina no son claras ni estan actualizadas,
aunque la mayor parte de los especialistas consideran que la incidencia local es similar a la de los
Estados Unidos, afectando siempre mas a los varones que las nenas, a razon de cuatro a uno.

El consenso profesional es que hay factores medioambientales que provocan el aumento,
como por ejemplo que los chicos crezcan aislados en un mundo con menor presencia paterna en
el hogar, television a todas horas desde los primeros meses de vida, una atencion mas impersonal
y mucho estres. A esto, dicen algunas teorias, se le agregan compuestos quimicos y toxinas que

pululan por el aire moderno y que tendrian la capacidad de producir dafios al desarrollo cerebral
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de los bebés mientras estan en el vientre materno, aunque esta ultima hipotesis no ha sido
probada cientificamente.

No es raro que los padres de un chico con TEA deambulen de consultorio en consultorio
buscéndole una explicacion a por qué su hijo no habla, no parece darse cuenta de que hay otros
chicos cerca, da vueltas sobre si mismo cuando se pone nervioso o se excita y solo parece
calmarse cuando repite ciertos comportamientos una y otra vez, como auto hamacarse, caminar
en puntas de pie o correr de una punta a la otra de la casa una y otra vez.

El problema més grave de esta falta de diagndstico es que entre mas temprano se trata un
TEA, mas posibilidades hay de que el chico pueda salir de su autoaislamiento y se desarrolle con
todo su potencial. Mientras que cada vez mas se aspira a detectar los trastornos ya a los 18
meses, la realidad argentina es que el promedio de casos se detecta y empieza un tratamiento a
los 4 afos, en el mejor de los casos. Es imperioso que el pais cuente con campafias de salud
publica y prevencién impulsadas desde el Ministerio de Salud de la Nacion.

Mas alla de las causas, el tratamiento es un tema espinoso en los trastornos del espectro
autista. No siempre estan cubiertos por las obras sociales y prepagas: y cuando lo estan, suelen
ser el centro de largas pulseadas burocraticas y hasta legales. Como no hay un Unico sintoma a
tratar, y como cada TEA se da de acuerdo con cada chico en particular, por lo general los
especialistas recomiendan tratamientos interdisciplinarios adaptados segun el caso y el nifio, que
pueden incluir psicologia, fonoaudiologia y neurolingistica, terapia ocupacional, integracion
sensorial, entre otras especialidades.

A partir del diagnostico de TEA la familia se involucra en buscar los mejores profesionales, y
los mejores tratamientos para su hijo. Es un andar complicado, donde la familia sufre cambios y

necesita apoyo para entender todo lo que pasa en su interior y con su hijo.
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Esos cambios se manifiestan en los vinculos, roles familiar. Reacomodarse a la nueva
cotidianeidad respecto a la tiempos, terapias, dejar de realizar también algunas actividades en
familia.

Los nifios con TEA necesitan que se hagan cumplir sus derechos por medio de leyes ya
derogadas Yy politicas publicas y programas que ayuden al tratamiento y a su calidad de vida para
el nifio y para su familia.

POLITICAS PUBLICAS: Nifos v nifias con TEA, Necesidades, oportunidades, toma de

conciencia:

“Las politicas publicas conforman la intervencion del Estado en respuesta a una situacion
en una respuesta a una situacion problematica presente en la sociedad. Se entiende por
politicas publicas un conjunto de instrumentos a través de los cuales el Estado, luego de
identificar una necesidad (econémica, politica, ambiental, social, cultural, entre otras),
implementa un conjunto de medidas reparadoras, construidas con la participacién de los

grupos afectados por los diversos problemas” (Arroyave Alzate, 2001 p.26).

Las politicas publicas son acciones desarrolladas por un gobierno con el objetivo de satisfacer
una necesidad de la sociedad. A través de una politica pablica, las autoridades a cargo de la
administracion del Estado emplean los recursos disponibles para solucionar un problema o para
responder a una demanda de la poblacion.

Es importante tener en cuenta que, para la implementacion de una politica publica, primero es
necesario definir cuales son los problemas a resolver. Se realiza un diagnostico de la factibilidad
de las soluciones y luego las politicas publicas se plasman en las acciones gubernamentales.

Se entiende que las politicas sociales deben beneficiar el conjunto de la comunidad y

orientarse sobre todo a los sectores mas vulnerables.
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Para llevar a cabo las politicas publicas en TEA es necesario establecer qué necesidad se

quiere resolver y en que aspectos.

Intervencion:

Implementar intervenciones mediadas por padres, promover intervenciones comunitarias,
crear grupos de padres, disminuir el costo de las intervenciones.

Crear centros y equipos interdisciplinarios especializados, crear servicios gratuitos para
familias de bajos recursos.

Promover accesibilidad a distintos tratamientos, proveer informacién acerca de tratamientos y
centros/equipos locales.

Proveer informacion sobre tratamiento biomédico, capacitar profesionales en cuestiones
biomédicas, publicar estudios de efectividad de tratamientos.

Promover intervencion temprana e intensiva, distribuir servicios segun prevalencias locales.

Legislacién:

Incluir cobertura total en las leyes, reducir el tiempo necesario para acceder al tratamiento,
ofrecer servicios gratuitos, hacer campafas sobre derechos.

Desarrollar guias de pesquisa, tratamiento e inclusion educativa, crear equipos profesionales.

Desarrollar talleres de trabajo en la tematica, promover proyectos de investigacion.

Obtener datos epidemiologicos de los certificados de discapacidad emitidos anualmente.
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Crear centro de ayuda para familias, incluir educacion y empleo en leyes, transporte especial,
subsidios.

Capacitacion e Investigacion:

Incluir TEA en programas de residencias médicas y formacion de maestros, ofrecer talleres a
la comunidad y charlas en las escuelas, desarrollar cursos online.

Seria lo esperado, que se puedan desarrollar todas estas politicas, pero tenemos que caer en la
realidad de gobierno de turno y de lo que dejo el gobierno Neoliberal saliente.

La Argentina inicia un largo y duro periodo de recuperacion luego de la destruccion de su
economia, la desintegracion social, la degradacién cultural y bochornosa sumisién del interés
nacional a los dictados de la Casa Blanca causados por el gobierno de Macri. Estos dictados se
denominan Consenso de Washington”, es un término impuesto por un economista John
Willliamson en 1989, como recomendacion para los paises del tercer mundo y organismos
internacionales (FMI, Banco Mundial, etc.) Basicamente consiste en los siguientes principios: 1-
el problema central de la economia es la inflacion, 2-para evitarlo se requiere disciplina fiscal, 3-
reduccion del gasto publico, 4-privatizaciones, ya que el Estado es un mal administrador, 5-
liberacion financiera, 6-liberacion del comercio exterior, evitando la proteccion y las industrias
locales, 7-reforma impositiva para fomentar el ahorro, 8-apoyo a la inversion directa extranjera,
9- desregulacion para fomentar la competencia, 10- tipo de cambio fijado por el mercado. En
términos generales, este ideario apostaba por un paquete conjunto de politicas econémicas como:
la lucha contra el déficit publico por la via de la reduccién del gasto, las reformas para reducir la
progresividad impositiva, la privatizacion de empresas publicas, la liberacion del comercio y de
los mercados a nivel internacional. La priorizacion de sector privado como motor de la economia

y la minimizacion del peso del sector pablico. Hubo un tremendo dafio ocasionado por el
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tsunami neoliberal que se descargd sobre este pais. Se reincidié en una agenda neoliberal que
habia sido ya ensayado en dos ocasiones y en ambas habia concluido catastréficamente. La
primera durante la dictadura civico-militar y la inspiracion de su ministro de Economia José
Alfredo Martinez de Hoz, la segunda durante la larga década del menemato y liderazgo
ideoldgico de Domingo Felipe Cavallo. La influencia de este segundo ensayo iniciado en 1989
cuando Carlos Saul Menem avanza impudicamente al neoliberalismo, en donde la influencia de
Cavallo hizo que ese nuevo experimento terminara en una debacle econémica sin precedentes.

El fracaso de esta politica era evidente, crisis de la industria y de las economias regionales,
desocupacion y marginacién social creciente, hasta llegar a la crisis del 2001 con la presidencia
de De la Rua. A partir de 2003 y en adelante con el gobierno de Néstor Kirchner, Argentina
establecio ciertas politicas econdmicas y sociales que, desde sus inicios, hicieron frente a la
profunda crisis desatada por una dinamica sostenida de exclusion, que se habia instalado en el
pais a partir de la década de los ‘90.

Se produjo un importante cambio: el Estado retom6 su funcion fundamental como promotor
del desarrollo y ejecutor de las politicas y acciones publicas orientadas a la consecucion de
nuevos objetivos, centrados en las personas y su bienestar. Asi, se comenzaron a establecer y
aplicar politicas y estrategias que instalaron al empleo como principio de la inclusién y la
reduccion de la pobreza, y que promovieron una distribucién mas equitativa y justa de los
ingresos e invirtieron en capital humano e infraestructura material que proporcionoé condiciones
macroecondmicas para mejorar las condiciones de vida de la poblacion.

Argentina siempre estuvo signada, entre otros, por dos problemas fundamentales: el déficit
cronico de puestos de trabajo y la carencia de un fuerte tejido productivo. Esto siempre estuvo

unido a una nueva realidad de cambios tanto en los mercados nacionales e internacionales, como
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en la organizacion del trabajo que agravaron los problemas del empleo. Por otro lado, existe una
absoluta correlacion entre desempleo y pobreza; falta de oportunidades; exclusién social y este
es el problema que siempre se tuvo que enfrentar; desde el disefio y puesta en marcha de una
politica publica de Empleo de calidad, por tiempo indeterminado, con acceso a la salud y la
seguridad social.

Siempre las crisis han demostrado que estan configuradas por elementos no sélo del campo
econdmico, sino que también de componentes sociales y culturales. Lo cierto es que cada crisis
representa el momento propicio para encarar el cambio. No se disefiaron, ni pusieron en practica
estrategias coordinadas para intervenir en la insercion social, educativa y laboral de los jovenes,
sino mas bien una especie de “asistencialismo” que se refugia bajo una figura de insercion
laboral y que no provoca mas que una continuada y creciente “cultura del no trabajo”
provocando que cada vez sea mayor la masa de gente que opta por cobrar ayudas del gobierno en
vez de buscar empleos. Durante el gobierno de Macri hubo grandes huelgas generales, paros de
sindicatos, como la lucha de los docentes, tarifazos, reforma previsional y laboral y repeler el
fallo de la Corte Suprema de el “dos por uno” que beneficiaba a genocidas, entre otras.

Hoy, en gobierno de Dr. Alberto Fernandez, se encontr6 con una Argentina endeudada en
unos 100 afios, aumento de la pobreza, desnutricién infantil, desocupacion y otras tantas
problematicas que tiene que ir resolviendo y tratar de sacar adelante al pais.

Cuando quiso intentar intervenir en politicas economicas, laborales para poder salir del
hundimiento del gobierno neoliberal, otro obstaculo se le presenta, nuevo, dificil y nadie se lo
esperaba, un problema en el cual como pais nos encontro totalmente desprotegidos, la Pandemia
por Covid 19. Por estas horas, el Presidente plantea dos objetivos de la gestion cuando lleva ocho

meses al frente del Ejecutivo, "preservar las vidas y el trabajo”.
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La Casa Rosada enfoca las preocupaciones en la cuestion sanitaria y el impacto econémico
que genera la pandemia, pero con especial atencion en que la tarea del Gobierno esta centrada en
la "ética del cuidado". Esto tiene que ver con las herramientas que el Estado puede aportar
mediante politicas publicas con mayores accesos de derechos.

Algunos sectores cuestionan al Gobierno por la falta de un plan, pero desde que comenzd la
pandemia, Fernandez priorizé la salud con "la implementacion de politicas para mejorar el
sistema sanitario y cuidar la economia familiar".

La Rosada destaca que "como nunca se invirtio en infraestructura” sanitaria, con la compra de
respiradores y un plus salarial para el personal de la salud. También resaltan los programas
economicos del Ingreso Familiar de Emergencia - el IFE de 10 mil pesos-; los créditos a tasa 0
para monotributistas y autonomos; el programa de asistencia al trabajo y la produccion (ATP); y
los créditos a las pymes al 24 por ciento donde ya se otorgaron 400 mil millones de pesos.

Segun los dichos de Alberto “a la Argentina le fue mejor con el coronavirus que con el
gobierno de Mauricio Macri". Asegura que la economia se esté recuperando a pesar de la
cuarentena, a pesar de que hasta Julio, segun los datos del INDEC han subido los porcentajes de
pobreza, indigencia, y pobreza infantil.

El Estado es el garante indispensable de los derechos de la ciudadania, ocupando el centro de
la escena para el bienestar de la sociedad a partir de la produccion de bienes y servicios publicos.
Esto es particularmente relevante en un contexto de inestabilidad econdmica, deterioro de la
situacion social y extrema fragilidad institucional. Asi, las politicas publicas orientadas a resolver
estos problemas tienen como condicion esencial el fortalecimiento de las capacidades estatales
para estar en sintonia con los crecientes desafios economicos, sociales y politicos que debe

asumir nuestro pais. Desde una mirada integral, y tal como lo refleja la experiencia internacional,
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avanzar en el fortalecimiento del Estado implica abordar, de una vez por todas, cuestiones tales

como:

Planificacion estratégica para definir prioridades y orientar la inversion publica;
Sistema de gestion presupuestaria que otorgue eficiencia y eficacia en el manejo de los
recursos;

Uso intensivo de las tecnologias digitales para simplificar y fortalecer procesos y
mejorar la relacion con los/as ciudadanos/as;

Profesionalizacion de la funcién puablica mediante mecanismos de ingreso y
permanencia que garanticen igualdad de oportunidades, capacitacion, desarrollo de
carrera y salarios dignos.

Transparencia y rendicion de cuentas para aumentar la confianza en la accion de
gobierno.

Apertura a la participacién social que genere una mayor legitimacion de las politicas
publicas.

Evaluacién de programas y proyectos que permita el aprendizaje y la innovacién
estatal.

Mecanismos de cooperacién con las administraciones publicas provinciales y
municipales para coordinar acciones conjuntas.

Re jerarquizacién de los Ministerios de Salud, Trabajo y Ciencia, Tecnologia e

Innovacion Productiva.

Estas cuestiones posibilitaran la construccion de un Estado fuerte, promotor del desarrollo,

que brinde bienes y servicios publicos de calidad para garantizar derechos y satisfacer las

demandas ciudadanas del siglo XXI.
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Pero como la crisis mundial y la pandemia estan mostrando el desastre total que es el
capitalismo ante los ojos de las masas, Fernandez tiene que envolver el mismo viejo producto en
un nuevo celofan de colores: «un capitalismo donde ganemos todos». Algunos sectores de su
propia base desconfian porque les suena bastante irreal. Pero a otros quizas los entusiasma. ¢Es
posible eso?

En realidad, ese capitalismo «para todos» no existe, ni existio ni existira. En el capitalismo no
ganamos todos. La logica de produccion y reproduccion capitalista se asienta en la explotacion
de la mayoria, que sélo tiene para ofrecer su fuerza de trabajo, por parte de los duefios de los
medios de produccién: una minoria de capitalistas que se apropia de la plusvalia para acumular
ganancias.

Pero estamos sumergidos en una terrible realidad pandémica, en donde se encuentran
cuestiones de urgencia, en la cual el Estado tiene que responder urgentemente.

Con esto quiero decir que volvemos a un Estado de Beneficencia, el cual tiene un sentido de
asistencia y apoyo en formato de subsidios para asistir a la vulneracion de derechos, en este
momento. Las personas que en la pandemia han sufrido y sufren la pérdida de su trabajo, y en
consecuencia no tiene un salario para satisfacer sus necesidades basicas (comida, salud
vestimenta, etc.).

En esta realidad excepcional que estamos viviendo y nueva para todos, el Estado tapa baches
de necesidades que se tiene que cubrir a largo plazo, y que tendrian que estar disponibles como
cuestion ya establecida de ante mano.

En lo que se refiere a TEA, las politicas publicas estan volcadas a garantizar los derechos de
las personas con Tea/Autismo.

Lo que se quiere y se tiene que lograr con las Politicas Publicas es:
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La toma de conciencia y Deteccion Temprana: promover capacitacion para pediatras,
implementar pesquisas pediatricas obligatorias.

Desarrollar campafias de toma de conciencia utilizando medios masivos de comunicacion (tv,
diarios, radio), peliculas, posters, charlas a la comunidad.

Promover el conocimiento de TEA en las escuelas e incluir TEA en la formacion docente.

Desarrollar talleres, material escrito y videos para padres/comunidad, crear asociaciones de

padres, transmision de informacion de padres a padres.

Hay muchas organizaciones no gubernamentales a nivel Nacional que se estan ocupando de
los nifios con TEA y sus familias.

Son organizaciones de padres, y/o profesionales que se juntan por una causa comun, la cual es
exigir al Estado el cumplimiento de las leyes derogadas a fin de preservar la integridad de las
personas con TEA.

Algunas de estas organizaciones son: PANACEEA, TGD Padres TEA, APAdeA, Fundacion
Brincar, a nivel nacional. En nuestra ciudad se encuentran Somos Azules la cual esta realizando
actividades frente al Autismo y también abarca otras discapacidades, y otra organizacion es TGD
Padres TEA Hablemos de Autismo, que también realiza actividades en nuestra ciudad de
concientizacion, capacitacion, entre otras.

A nivel provincial en la Ciudad de Comodoro Rivadavia se encuentra el programa PROCEA,
el cual funciona dentro del HRCR en el servicio de Rehabilitacion. Este programa atiende a
nifios, adolescentes con Autismo y a sus familias, las cuales no tienen Obra Social. En este
programa se los diagnostica, se le otorga un tratamiento y un acompafante. Este programa tiene

como director al Dr. Andrada, psiquiatra infanto-juvenil.
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Desde la municipalidad de la ciudad de Comodoro Rivadavia se avanzo en el ente de
Comodoro Deportes, el cual puso en marcha 9 actividades deportivas para personas con
discapacidad: atletismo, torbol, judo, natacion, basquet para personas con compromiso cognitivo
y para personas en silla de ruedas, hockey, futbol y educacion fisica.

Lograron sumar una importante cantidad de personas con discapacidad que ademas participaron
en torneos a nivel local, provincial y nacional de las diferentes disciplinas.

Lo que se quiere y se tiene que lograr con las Politicas Publicas es:

La toma de conciencia y Deteccién Temprana: promover capacitacion para pediatras,
implementar pesquisas pediatricas obligatorias.

Desarrollar campafias de toma de conciencia utilizando medios masivos de comunicacion (tv,
diarios, radio), peliculas, posters, charlas a la comunidad.

Promover el conocimiento de TEA en las escuelas e incluir TEA en la formacion docente.

Desarrollar talleres, material escrito y videos para padres/comunidad, crear asociaciones de

padres, transmision de informacion de padres a padres.

En conclusidn, estamos pasando un momento donde lo que se necesita para los nifios con
TEA y sus familias, la ejecucion de politicas publicas, en este momento no es prioritaria.
Ojala que pasado este tiempo en donde todos los proyectos y politicas para satisfacer las

necesidades de esta poblacion puedan estar en agenda de manera urgente.
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CAPITULO 111

Expuesto en capitulo anterior, podriamos pensar que los nifios con Autismo son dificiles de
manejar, de contener, de interactuar con ellos. Y la familia juega un papel muy importante en la
vida de estos nifios. La familia es el primer lugar donde ellos realizan sus primeras
vinculaciones, se los contiene, se los intenta entender.

A raiz de esto, pasan muchas cosas, dentro de una familia. Sentimientos, preocupaciones, no

saber cdmo llevar adelante una cotidianeidad, con nifios con TEA.

En este capitulo abordaremos el concepto de familia, como fue evolucionando a lo largo de la
historia, tomando diferentes autores. Como asi también como esta constituida su dinamica y
vinculos familiares y como afecta a partir del diagndstico de autismo.

Familia:

“El concepto de familia es complejo y dificil de delimitar, sobre todo porque hay una
multiplicidad de formas familiares en funcién de las épocas historicas, de las distintas culturas e
incluso de los diferentes grupos dentro de una misma cultura:” (Nufiez, Blanca Aida “Familia y

discapacidad: de la vida cotidiana a la teoria”. Pag. 20 Buenos Aires, Lugar Editorial, 2015.)

En el momento que estamos viviendo no hay un Gnico modelo de familia, sino que la vida
familiar esta caracterizada por la diversidad, por ese motivo no es posible una definicion

abarcativa de estas divergencias.
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Maés alla de la significacion etioldgica de la palabra familia y sus raices histéricas, uno de los
mas complejos problemas que tenemos que enfrentarnos en el estudio de este concepto es lo
relativo a su definicion.

La complejidad de la institucion familiar con sus multiples dimensiones de analisis refuerza

esa ambigledad e imprecision en su definicion.
Lograr una definicién de familia se hace muy dificil cuando nos enfrentamos con las
variaciones historicas y culturales que ha presentado la familia, y en el momento actual
cuando asistimos a formas alternativas de ser familia o a diferentes acuerdos de vida
doméstica. (Nufiez, Blanca Aida “Familia y discapacidad: de la vida cotidiana a la teoria”.

Pég. 22, Buenos Aires, Lugar Editorial, 2015.)

De todos modos podriamos intentar acercarnos a una cierta conceptualizacion partiendo de la
caracterizacion de familia que ofrece la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS):
“La familia es el entorno donde por excelencia se debe dar el desarrollo integral de las
personas, especialmente el de los nifios. Pero la familia es mucho mas que cuidado y apoyo
mutuo, es el espacio donde realizamos nuestras méas profundas experiencias humanas. Los mas
profundos sentimientos tienen fuente en la familia, lo mejor y lo peor, tiene lugar en ella”.
La familia tiene en si el potencial para enfermar o para curar. O sea, puede ser un entorno
intimo, confiable, de amor, apoyo, contencion, compasion, felicidad, crecimiento y desarrollo
integral de sus miembros. También puede ser fuente de miedo, inseguridad, infelicidad, odio,
dolor profundo, y hasta ser un entorno peligroso para la salud mental y/o fisica de quienes
forman parte de ella.
En su seno puede tener cabida tanto lo mejor como lo peor de los sentimientos humanos.

En cuanto institucion social, se sefialan entre sus funciones la de satisfacer las necesidades

bioldgicas, psicologicas, y sociales de sus miembros.
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Se considera que en términos de Carlos Eroles:
“una y plural, la familia es hoy la protagonista indiscutida de la vida cotidiana. Y cuando

hablamos de familia incluimos una diversidad de modalidades: unién consensual o, de hecho

union, legal, familia nuclear, ampliada, familiarizacion de amigos, grupos de crianza, entre

otros”. (Eroles, Carlos (2001), “Familia y Trabajo Social”. Ed. Espacio, Bs As. Pag. 39.)

“si se acepta que los modelos familiares son multiples y heterogéneos, la familia seria pensada

como el lugar de construccion de vinculos afectivos, sujeto de su propio proyecto, capaz de
adquirir autonomia y responsabilidad por su propia vida y la de los demas en el medio social”

(Eroles, Carlos (2001), “Familia y Trabajo Social”. Ed. Espacio, Bs As. Pag. 39.)

Teoria de Sistemas

Una manera adecuada de estudiar la familia y sus caracteristicas lo es dentro del marco de
referencia de la teoria de sistemas.
El enfoque sistémico posibilita una vision y una aproximacion integrales de los procesos
Familiares, tendiendo a realizar intervenciones que tengan efecto a mediano y largo plazo.
Ello le ha permitido a la profesion construir metodologias propias o adaptarlas de las diferentes
areas del conocimiento. Segiin Angela Maria Quintero Velasquez (2004), «la sistémica»
es un cuerpo integrado de principios del comportamiento humano, se erige en una
epistemologia diferente para interpretar societales, y facilita que el Trabajo Social supere el
asistencialismo, el paternalismo, en la interaccion con los sistemas familiares, asumiendo la
nocion moderna de que la familia es un sistema relacional y asimismo implica enlaces en las

redes. (Margen.org, pagina 3)
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Es por este motivo que se considera de fundamental importancia el Trabajo Social con
familias ya que éste es un proceso de ayuda dirigido a la persona en su dimension individual,
familiar y social con el fin de lograr un mejor funcionamiento relacional y social.

El ser humano se incluye en muchos sistemas, pero sin duda el mas consecuente, duradero e

importante es la familia, por sus funciones de crianza y educacion. Como dice Carlos Eroles

(2001), la familia es la unidad béasica de desarrollo y experiencia, de realizacion y de fracaso,

asegura la supervivencia fisica y construye lo esencialmente humano del hombre.

Todo organismo es un sistema, esto es, un orden dinamico de partes y procesos
(componentes) que estan en mutua interaccion, dicho de una forma mas simple un sistema es
todo organismo con un nimero de componentes en interaccion mutua. (La teoria de sistema
como marco de referencia para el estudio de la familia, Steven Preister, revista de trabajo
social Mayo-Agosto num.34. pag. 6)

Lo que distingue a la familia de otros sistemas sociales son sus funciones Unicas, la calidad de
la lealtad familiar y el clima de sentimientos que existe en ella.

Como sistema social la familia es una complejidad organizada, compuesto de subsistemas en
mutua interaccion, por lo tanto la familia como sistema sera vitalmente afectada por cada unidad
del sistema. Tan integral es esta relacion entre las partes del sistema y el sistema total, que si un
individuo o subsistema familiar flaquea en su funcionamiento, la totalidad del sistema familiar se
ve afectada.

Para que una familia sea funcional, su foco no debe estar solamente en su propio sistema
interno. El sistema familiar existe dentro de un supra sistema (espacio vital o ambiente) que a su
vez puede ser subdividido en ambiente proximo de la familia mas extensa, la vecindad y la

comunidad, y un ambiente mas remoto de la region, la nacion y el mundo.
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Asi, en primer lugar y fundamental, el limite de la familia con su espacio vital es crucial. Una
familia debe poder distinguir entre si misma y los de “afuera”, o de lo contrario su auto-identidad
y por lo tanto, su existencia como sistema, se ve amenazada.

Sin embargo, el sistema familiar debe ser semipermeable, permitiendo que el sistema familiar
se comprometa en intercambio vital con su ambiente.

Como todos los sistemas y supra sistemas en relacion reciproca, la familia y su espacio vital
deben ser ecoldgicos: cada uno tiene sus necesidades y cada uno impacta al otro.

Si el limite del sistema familiar es demasiado tenso, es decir, si se ha vuelto demasiado
aislado del intercambio con su espacio vital, tiende a volverse entrépico y por tanto se mueve
hacia la desintegracion.

A lainversa, si el intercambio de la familia con su espacio vital es demasiado abierto, esto es,
su sentido de auto identidad se ve amenazada, y el ambiente puede abatirlo.

Las funciones de la familia deben llenar tanto las necesidades del sistema familiar mismo y de
los miembros de la familia, como también algunas necesidades de la sociedad para que la familia
sea verdaderamente estructural. La estructura de la familia es la organizacion de las relaciones.

Ciertamente un individuo es un subsistema de la familia, otros subsistema son el marital,
padre, hijo y subsistema hermanos.

Bronfenbrenner (1987) propone en su modelo un conjunto de estructuras seriadas y
estructuradas en diferentes niveles, donde cada uno de estos niveles contiene al otro,
denominados por el autor como: microsistema, mesosistema y macrosistema. Donde la sociedad,
la comunidad, la familia y el individuo estan en constante interaccion.

Comprendiendo a la sociedad como el macrosistema (condiciones sociales, culturales y

estructurales en los que se desarrolla la persona y los individuos de su sociedad), el cual
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envuelve tanto al mesosistema (interrelaciones constantes entre dos 0 mas entornos inmediatos
del individuo), microsistema (nivel mas inmediato, en el que se desarrolla el individuo,

generalmente la familia o escuela) y al individuo en una constante dinamica.

Microsistema parte de la premisa como sujeto, como persona autonoma que decide que
participa, que es influenciada por el ambiente, asi como también con sus caracteristicas fisicas:
temperamento, tipo de discapacidad, apariencia, contexto social inmediato como la familia,
hogar, grupos de iguales. La familia se constituye en este nivel en aquel apoyo natural con que
cuenta la persona. Es el principal sistema en el que vive el individuo y del que depende en gran
medida el proceso de adaptacién a su situacion de discapacidad. Una inadecuada adaptacion
familiar. Bronfenbrenner (1987)

Persona Comunidad Familia Sociedad:

MACROSISTEMA:

e Representaciones sociales.
e Relaciones y usos de poder.
e Violencia estructural.

e Violencia institucional.

e Desigualdad social.

e Impunidad

MESOSISTEMA:

e Problematicas sociales identificadas en escuela, barrios, sectores o grupos sociales.

e Situaciones de pobreza.
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e Falta de oportunidades.
e Desempleo.

e Deterioro urbano.

MICROSISTEMA:

e Conflictos conyugales.
e Ambientes familiares violentos.

e Socializacion.

INDIVIDUO:

e Carga histérica.
e Autoestima baja.
e Dependencia.

e Indiferencia.

e Falta de afecto.

Afectara negativamente el desarrollo de la persona con discapacidad, reduciendo la capacidad
de ésta a integrarse en los diferentes roles de la comunidad.

Mesosistema refleja la comunidad donde vive la persona, su familia y afecta directamente el
funcionamiento del microsistema, muestra la relacion de la persona con discapacidad y la
comunidad cercana, es decir, amigos, vecinos, instituciones. Aqui la persona con discapacidad se
hace parte activa de su propia comunidad, desarrollando habilidades que le permiten integrarse, a

sistemas sociales diferentes a su familia, este nivel hace referencia al concepto integrador donde
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la sociedad tiene la obligacion de aceptar y de trabajar con las personas con discapacidad para
tratar de proporcionarles diferentes opciones dentro de la comunidad a la cual pertenecen.

Macrosistema lo constituye principalmente la sociedad o comunidad, incluye los niveles
anteriores, hacen parte de este sistema los patrones culturales, las tendencias politicas, los
sistemas econdmicos, las creencias y todos aquellos factores de la sociedad que puedan afectar a
la persona con discapacidad. En el macrosistema las creencias y actitudes hacia la discapacidad
son importantes para promover la integracion social, es aqui donde se debe reconocer el
concepto de “persona” por encima de otros calificativos o etiquetas que se puedan afiadir para
referirse a ellos.

Para Bronfenbrenner (1989), la familia es un sistema social complejo, que tiene una estructura
y una red de relaciones reciprocas que evolucionan en forma constante. Cuando un nuevo hijo se
incorpora al grupo se modifica la estructura y las interacciones. Si el hijo presenta algun tipo de
discapacidad el sistema familiar queda profundamente afectado. La intensidad de las
repercusiones que tiene la presencia de un hijo con discapacidad en la familia va a depender de
las caracteristicas y situacion de ésta y del momento evolutivo del nifio, desde el momento en
que los padres tienen conocimiento de la discapacidad del hijo, la preocupacion por su presente y
su futuro los va a acompariar a lo largo de toda la vida hasta el punto que va condicionar a todos
miembros de la familia. Los padres y los hermanos de los nifios/as con discapacidad afrontan
numerosas Y variadas dificultades para adaptarse a la situacion y poder formar una familia

estable.
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Vinculos Familiares:

En cuanto a los vinculos dentro de la familia, los hay diferentes. Nos manejamos de modo
distinto con nuestros padres, hijos, hermanos, conyuges, etc. La calidad de estos vinculos va
cambiando a medida que la familia y sus integrantes crecen y se desarrollan. Son de gran fuerza
que atraviesan distancias y perduran en el tiempo, aun con la desaparicion fisica de sus
integrantes.

Es una estructura dindmica en continuo movimiento, que puede tener caracteristicas normales
0 patoldgicas.

Para Pichon Riviere el fundamento motivacional del vinculo son las necesidades, ya que dado
el desamparo inicial del individuo, sin los vinculos con los otros seria inviable su supervivencia.

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.

Las relaciones entre los vinculos familiares son complejas, y van a ir cambiando a medida que
va transcurriendo el ciclo vital.

Los vinculos que conforman el entramado familiar son:

e Vinculo conyugal o matrimonial: tiene aspectos de satisfaccion, pero también otros
conflictivos. Hay un alto nivel de expectativas en la formacion de la pareja como
instrumento de hallar la felicidad y el confort, gratificacion de necesidades.

¢ Vinculo paterno-filial: con la llegada de un hijo la pareja afronta reformulaciones y
transformaciones en su relacién y en su vida cotidiana. El recién nacido va a adjudicar a
ambos su condicién de madre y padre en forma irreversible e intransferible, dando lugar a

la aparicién de la pareja parental y al surgimiento del vinculo paterno-filial.
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e Vinculo Fraterno: se refiere a la relacién de hermanos. Cuando nace el segundo hijo
surge el vinculo fraterno, o la relacion de consanguineidad. Se produce la aparicion del

“intruso”.

Con su presencia se va a producir una perturbacion en el equilibrio establecido hasta ese
momento. Implica nuevamente un cambio. Se viven sentimientos como, celos, rivalidades, amor,
competencias, enojos, afecto, intimidad, lealtad, solidaridad, etc.

El vinculo fraterno es uno de los lazos mas ricos y duraderos que puede tener una persona.

e Vinculo abuelo-nieto: con la llegada del nieto se despiertan sentimientos ambivalentes: la
finitud y la perdurabilidad al mismo tiempo. (NUNEZ, BLANCA AIDA, Familiay

Discapacidad (2007) pag. 23-29.

La familia y su ciclo vital:

La idea de ciclo da la idea de orden, que recae en cada integrante de la familia. A nivel de
sistema familiar, esta secuencia basica se va repitiendo a traves de diferentes generaciones. El
ciclo estd enmarcado por un comienzo y un final, como son el nacimiento, y la enfermedad y la
muerte.

Segun el psicoanalista argentino Losso (2001) se refiere a las transformaciones que en la
familia produce la dimensién temporal de su ciclo cuando dice:

“...la familia, tiene un ciclo vital: nace, crece, se reproduce y muere. Y en este ciclo vital hay,
como en los individuos, momentos de crisis, que ponen a prueba la salud y la madurez del grupo

familiar.” (LOSSO, R. (2001), Psicoanalisis de la familia, Lumen, Bs As-México)

Las etapas especificas del desarrollo individual tienen sus efectos sobre el ciclo vital de la

familia. O sea que una crisis vivida por un individuo que forma parte de una familia constituye
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un momento critico para la totalidad de ella, por lo tanto podemos decir que hay una relacion
entre crisis individuales y familiares a lo largo del ciclo vital familiar.

Minuchin, considera que el desarrollo o el ciclo vital de la familia transcurre en cuatro etapas
principales, organizadas en torno al crecimiento de los hijos, a) formacién de la pareja, b)la
familia con hijos pequefios, c) la familia con hijos en edad escolar o adolescente, d)la familia con
hijos adultos.( Minuchin, S. y Fishman, H. (1984), Técnicas en terapia familia, Paidos,
Barcelona.)

Observar que sucede en el ciclo vital familiar resulta de gran utilidad como base para
comprender la situacion de la discapacidad, no solamente de un hijo, sino de cualquier miembro
de la familia.

Esta situacion influira de distintas maneras en funcion del momento que esté pasando la
familia y la persona que fue diagnosticada con discapacidad.

Como mencionamos anteriormente durante el transcurso del ciclo vital familiar se puede dar
lugar a crisis.

“Crisis se asocia con peligro, oportunidad y decision. Implica un punto de decision en el cual el
camino que el sujeto tome lo puede conducir hacia la enfermedad y el deterioro, o, por el
contrario, hacia un cambio positivo en su vida.” (Blanca Aida Nufiez (2007), “Familia y

Discapacidad”.)

Desde el punto de vista sistémico, antes de la aparicion de un factor estresante, el sistema se
encontraba en una situacion de equilibrio. Luego, en cierto momento aparece el factor estresante,
introduciendo al sistema exceso de informacion que lo lleva al desequilibrio. Se pondra en
marcha una retroalimentacion con el objetivo de neutralizar la informacion nueva y recuperar el

equilibrio.
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Los seres vivos, las personas, las familias, las sociedades, no se mantienen estables
eternamente, sino que transforman, cambian, mueren.

Cuando la crisis acontece a nivel familiar, implica un desequilibrio o perturbacién, con
efectos que muchas veces no pueden ser absorbidos por la propia organizacion familiar a fin de
lograr una adaptacion positiva a la misma. O sea que las crisis familiares no siempre tienen una
resolucion positiva. Una resolucién negativa podra conducir a sintomas en sus miembros de la
familia. Las crisis son momentos en los cuales la salud familiar se pone a prueba.

Se suele hacer una diferenciacion entre las crisis evolutivas y crisis accidentales.

Las crisis evolutivas estan relacionadas con el pasaje de una etapa del ciclo familiar a otra. Es
la capacidad que tiene la familia de seguir siendo la misma a través de la sucesion de cambios.
Las familias pueden manifestar “angustia frente al cambio”, por fantasias de pérdida o
aniquilacion de la identidad familiar.

Las crisis accidentales se desencadenan ante un hecho precipitante que no tiene relacion
directa con la etapa del ciclo vital que atraviesa la familia, puede ocurrir en cualquier momento.
Tiene un caracter repentino, urgente, inesperado, como por ejemplo una enfermedad o muerte
subita de uno de los integrantes, etc.

Podriamos encuadrar dentro de las crisis accidentales familiares a aquellas que se
desencadenan a partir de la confirmacion del diagnéstico de discapacidad del hijo, en este caso
mi tema planteado de diagnostico de TEA.

En toda crisis es necesaria la elaboracion de duelos. Son necesarios a fin de que en la familia

se produzca el crecimiento y la adquisicion de nuevos logros.
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Diagnostico de discapacidad, dindmica familiar y situacion de crisis en la familia:

La vida de un ser humano esta inmersa en una serie de cambios que a todas luces trastocan el
sendero de la vida que le toca vivir. Desde su concepcion hasta que nace, este ser humano esta
determinado a pertenecer a un entorno familiar que se ve afectado por su llegada a este ndcleo.

El articulo 16 de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos (1948), relacionados a la
familia, establece que:
“la familia es el elemento natural y fundamental de la sociedad y tiene derecho a la proteccion de

la sociedad y del Estado” (p.3).

En otras palabras, que todo el mundo tiene derecho a tener y a formar una familia. Las
Naciones Unidas proclamaron en el afio 1994 como el afio Internacional de la Familia. Los
objetivos que tuvieron fue promover la produccién y difusion de conocimientos acerca de la
situacion de la institucion familiar.

La familia es la unidad fundamental que constituye la base de la sociedad. Se concibe como
un sistema compuesto por elementos que se encuentran interactuando entre si y determinan
funciones especificas. Este tiene como finalidad que sus integrantes se desarrollen como
personas, pero, simultaneamente, promueve el desarrollo integral del sistema familiar. Mas aun,
es un grupo dinamico, organizado, con estructura y en continuo funcionamiento de acuerdo a los
roles de sus integrantes y se establece que la familia constituye un principio de organizacién en
todos los niveles: desde la organizacion de la materia hasta los intercambios bioldgicos, desde la
preservacion de la especie hasta la adquisicion y creacion de valores. Indica que no existe, en
nuestros dias, en el desarrollo de la humanidad, una institucion mas significativa que la familia,
con sus respectivas variaciones y diferencias, de nacion a nacién, de religion a religion y de una

clase social a otra.



Para algunas familias, es natural expresar los sentimientos y a otras se les dificulta. Algunas
saben escuchar los problemas y preocupaciones de sus hijos y otras no. Pero ningun nucleo
familiar esta exento de ser afectado por las diferentes situaciones que son parte del vivir diario.
Los cambios vertiginosos, por los que pasa la sociedad, inciden en la forma en como la familia
lidia con los diferentes incidentes que les ocurren.

En el desarrollo de la dindmica familiar con hijos con TEA, se pueden presentar cambios de
rol, problemas de salud, dificultades econdmicas, sociales y educativas. También son
determinantes en el cambio de la dindmica aspectos como: estrés y estados de depresién de los
padres al saber que su hijo presenta un diagnostico como el antes mencionado. De los aspectos
antes sefialados desarrollaremos algunos como:

e Lacomunicacion: es importante en el grupo familiar, ya que los miembros atraviesan el
intercambio ya sea de pensar, sentir y actuar. Lo que es necesario que exista una
comunicacion fluida con el fin de establecer vinculos afectivos de los padres hacia el
menor que presenta TEA - Asperger, asi como también el apoyo mutuo, ya que su
dindmica familiar regular ha sufrido una modificacion, por tanto deben aprender a
sobrellevar este cambio a su vida habitual.

e Afecto: es la clave para comprender esta dinamica, ya que la afectividad es el principal
intercambio entre los miembros involucrados para poder asi satisfacerse de manera
intrinseca y extrinseca.

De esta manera se propicia que toda la familia cree un vinculo positivo frente a un miembro
familiar que presente TEA - Asperger.

e Autoridad: historicamente se vislumbraba como proveedor econémico la figura

masculina de la relacion, esta situacion ha ido cambiando con el transcurso del tiempo.
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Generalmente la figura femenina se relaciona con afecto. Cabe destacar que la autoridad
se basa en el cuidado y proteccién de los miembros familiares.
Por lo anteriormente sefialado, cabe mencionar que dentro de las caracteristicas de la dindmica
familiar, en muchas ocasiones las etapas como el estado de shock, la negacion, el
cuestionamiento, la aceptacion y la reorganizacion pueden ser vistas desde dos enfoques que

seran explicados més adelante.

Etapas emocionales en familias con hijos que presentan TEA — Asperger:

El momento de la sospecha y posterior confirmacion del diagndstico de discapacidad de un
hijo puede darse durante el periodo de gestacidn, al nacer, en momentos posteriores al
nacimiento, durante el primer afio de vida o en otras etapas de su ciclo evolutivo.

Las familias refieren hay un “antes” y “después” de este suceso del diagnostico. Varias son las
razones que explicarian esta reiterada manifestacion: la ruptura de proyectos, expectativas e
ideales familiares, mayor incertidumbre, preocupacion e inseguridad con relacion el futuro, la
modificacion de habitos y costumbres que caracterizaban a la dindmica familiar hasta entonces,
etc.

Esta crisis golpea a la familia, dejara en ella una impronta inevitable y de gran peso en todos
sus miembros.

El término chino de crisis (wei-ji) se compone de dos caracteres que significan peligro y
oportunidad ocurriendo al mismo tiempo.

Cuando lo crisis acontece a nivel de una familia implica un desequilibrio o perturbacién con

efectos que muchas veces no pueden ser absorbidos por la propia organizacion familiar. En ese
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caso conducen a sintomas en sus miembros, o bien, provocan la produccion de estructuras
innovativas que significan un grado de trasformacién de los modos de funcionamiento previos.

Las crisis evolutivas o del desarrollo en las familias las podemos relacionar con el pasaje de
una etapa del ciclo vital familiar a otro: la formacion de la pareja, el nacimiento de un hijo, su
entrada al jardin y a la escolaridad primaria, la adolescencia, la llamada “edad media de la vida”,
en envejecimiento de los padres, y otras.

Podriamos encuadrar dentro de estas crisis a aquellas que se desencadenan a partir de la
confirmacion del diagnostico de autismo. Esta crisis produce un fuerte estrés en todos los
integrantes de la familia. Esta expresa en los padres en frases como las siguientes: “fue como un

b 1Y

terremoto”,

b 1Y

es como si nos hubiera caido una bomba encima”, “se me vino el mundo abajo”,
etc.

En toda crisis es indispensable la elaboracion de duelos a fin de poder poner en marcha el
proceso de cambio, de crecimiento y de adquisiciones de nuevos logros por parte del grupo
familiar como sistema total, y de cada uno de sus integrantes.

Enfrentar la crisis puede significar un cambio para mejorar o para empeorar, 0 sea, representa
para ella tanto la oportunidad de un desarrollo como el peligro de un deterioro psicolégico.

La crisis ante el dafio organico del hijo implica la ruptura de todo lo depositado en el desde
antes de su nacimiento.

Todos los padres, mas alla de los temores presentes durante el embarazo, tienen expectativas
de un hijo sano y sin problemas.

Para ellos la gestacion del hijo representa el deseo de proyeccion hacia el futuro. Es decir, el

anhelo del hijo es un fendbmeno mental que tiene que ver con vivencias de continuidad.
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Ya desde el momento del embarazo en la cabeza de cada futuro padre se va armando el
croquis del hijo ideal que colmaria todas esas expectativas parentales. Sin embargo, el hijo ideal
nunca llega a nacer. El hijo real nunca es el hijo sofiado.

La confirmacidn del diagndstico de autismo hace romper con las fantasias, proyectos, deseos,
expectativas depositadas en ese hijo.

Ese hijo no responde al modelo disefiado en la cabeza de los padres. Esta situacion resulta

muchas veces intolerable. (BLANCA, NUNEZ (2007), Familia y Discapacidad, pag. 86)

DUELO

Todo momento de crisis trae consigo situaciones de perdida con llevan la necesidad de
elaborar duelos. En el caso del enfrentamiento a la discapacidad del hijo hay necesidad de “un
trabajo de duelo” indispensable, hay que procesar el duelo por el hijo que no nacié para poder
conectarse y dar un lugar al hijo real.

“Trabajo de duelo” es una denominacion que proviene de la teoria psicoanalitica. Freud
(1917) describid el proceso intrapsiquico del duelo como:
Las fases que atraviesa una persona que ha perdido un objeto al cual, estaba fuertemente
apegada. Nos dice. “la afliccion es, por lo general, la reaccion a la pérdida de un ser amado o

de una abstraccion equivalente: la patria, la libertad, el ideal, etc.” Freud (1917), Duelo y

melancolia, Amorroutu Editores, Paidds, Buenos Aires.

Para que tenga lugar este desprendimiento se requiere una tarea psiquica. El examen de la
realidad ofrece datos: que el objeto amado ya no esta y es necesario que el sujeto abandone sus

relaciones con el mismo.
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Pero en el duelo de dafio orgénico del hijo, es la familia como totalidad (la pareja paterna, los
hermanos, la familia extensa) la que enfrenta la perdida, por lo tanto el duelo compromete a la
familia toda. Freud denomino la prueba de realidad, ac& hay un nifio, pero con una falta, y que
por ello no se ajusta a la imagen del hijo sofiado. Hay que hacer el duelo por el hijo sofiado que
no esta.

Bowlby (1976) dividio al duelo en tres fases:

1. La fase de embotamiento de la sensibilidad

2. Lafase de anhelo y busqueda de la figura perdida

1. Se daen el momento de la confirmacién diagnostica, y puede durar desde algunas
semanas hasta semanas. Para los miembros de la familia es como un adormecimiento de la
sensibilidad, a menudo interrumpida por estallidos de célera. Se entra en un estado de
shock, aturdimiento y confusion. Los padres pueden mostrar cierto desapego al hijo. “me
sentia como en un suefio”, “es como si me hubieran dado como un mazazo en la cabeza™.
Laura en la entrevista realizada, sobre este punto detallé que “Al darnos la Dra. El
diagnostico, salimos del consultorio, mi marido se puso mal, se puso a llorar un montén y
yo miraba nada mas, como que no entendia que era.”

2. Los miembros de la familia se niegan a la aceptar el diagndéstico, hay un sentimiento de

incredulidad ante el diagnostico e intentos de revertir lo irreversible, “no puedo creerlo”,
“se puede curar”.

La desmentida es un mecanismo de defensa que puede estar en la base de la figura paterna. En
esta fase se halla las recorridas por los diferentes medicos en la busqueda de aquel que diga que
el diagnostico esta equivocado. Esta actitud de descreimiento hacia los profesionales que han

hecho el diagnostico, es una defensa contra sentimientos de dolor y tristeza muy intensos. Hay
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una busqueda de otra realidad, con la consiguiente frustracion, irritabilidad, rabia, autorreproches
y acusaciones a los médicos, al conyugue a otros familiares al no hallarla.

La compulsividad de esta busqueda estaria marcada el esfuerzo de negacion del dolor y
angustia vinculados con la realidad de la situacion. En este momento Laura manifiesta: “mi
marido por ahi si tenia una idea de lo que era, pero yo no. Asique me puse a buscar en internet y
ahi me di cuenta, porque decia que no tenia cura, que estan en su mundo, no sienten, un montén
de cosas que no coincidian con lo que era el, y ahi cali, y después llore bastante y al otro dia
igual”

“Con el tema del diagnostico de Mati, lo tomamos no se si bien, pero, tranquilo, hicimos lo
que tuvimos que hacer. Yo creo que nos unié mas. ”

Otro sentimiento en esta fase es la culpa. La discapacidad del hijo puede ser vivida a nivel de
fantasia como un castigo.

Segun Bowlby (1976):

“la busqueda inquieta, la esperanza intermitente, el desengafo repetido, el llanto, la tristeza, la
rabia y la ingratitud son los rasgos de estas fases del duelo y deben entenderse como expresiones
de la imperiosa necesidad de encontrar y recuperar a la persona perdida.”(Bowlby, J. (1976), La

pérdida afectiva, Paidds, Buenos Aires.)

3. La fase de desesperanza y de organizacion

En esta fase se llega a un lento reconocimiento y aceptacion de lo irreparable de la perdida.
Los padres comienzan a encontrarse con sus propios recursos y logran armar un nuevo orden

familiar, sobre la base de la aceptacion de ese hijo con su diagndstico de autismo, tal cual es, y
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no tal cual se deseaba que fuera. Una aceptacion de ese hijo con su trastorno y su manera de ser
diferente, sentido como quien puede desarrollar potencialidades que permanecen ocultas, en
espera de oportunidades para desplegarse.

Cuando se produce esta aceptacion, el hijo logra ocupar un lugar en esa trama familiar como
“nifio” y no como “el problema”, el Down, el sordo, el ciego, el autista.

Esta fase de organizacion lleva una redistribucion de roles y funciones familiares: especial
atencion al nifio con autismo, cuidados fisicos, traslados a terapias, puesta de limites, etc.

“al estar un poco mas tranquila, empezamos a buscar presupuesto para el estudio
neurolinguistico.

Empez0 terapia en Sentidos pudimos hacer el CUD.

El tema de las terapias era cansador para mi porque mi marido trabajaba. Y bueno era yo la
que tenia que llevarlo. Fue un cambio en la familia de muchos horarios, salidas a terapias, ir y
venir. Es cansador, y casi todos los dias.

Tuve suerte, me toco un marido bueno, y me ayuda un montén, nos ayudamos los dos.”

El se ocupa de las cuentas, trabaja y después las cosas que hacemos en comin por ejemplo,
la cocina, el bafio de los nenes, todo eso lo hacemos juntos. Es como que uno se acostumbra a
todo lo que es la discapacidad. ”

El duelo no se elabora de una vez para siempre, sino que, ante cada nueva situacion de
crecimiento, se da una reactualizacion de este. Tener un hijo con una discapacidad, en esta
situacion, con autismo, implica para la familia convivir con un dolor cronico.

La discapacidad podra adquirir nuevos significados a medida que la familia va atravesando

estas fases de desarrollo, por lo tanto, uno de los objetivos de toda intervencion deberia ser el



67

acompafiamiento a la familia en este proceso dindmico de resignificacion de la discapacidad en

cada nueva fase evolutiva.

CAPITULO IV

Este Gltimo capitulo retomaremos y expondremos la experiencia del grupo de anélisis,
metodologia, intervencion profesional, aportes al trabajo social respecto al Autismo y
conclusiones.

EXPERIENCIA DEL GRUPO DE ANALISIS Y METODOLOGIA:

En el siguiente capitulo se detalla la historia de vida de la familia seleccionada para esta
investigacion, que caracteristica tiene, y como fue el proceso y la metodologia utilizada en la
investigacion y de acuerdo a esta, que técnicas de recoleccion de datos de llevaron a cabo para
luego realizar el analisis e interpretacion de los datos numerados.

Como el objetivo de esta investigacion es conocer el impacto que se produce en la estructura
familiar a partir de recibir el diagnostico de una persona con TEA, desde las perspectivas de las
propias familias, del significado que le otorgan a dicha situacion, es que se ha elegido utilizar
una metodologia cualitativa. Y de acuerdo a esta eleccion, las técnicas de recoleccion de datos
fueron entrevistas en profundidad, entrevistas semiestructuradas y anélisis de diversas fuentes
bibliogréaficas.

Segun el texto de Irene Vasilachis la investigacion cualitativa es multimetddica. Es decir que
los investigadores cualitativos indagan en situaciones naturales, intentando dar sentido o

interpretar los fendmenos en los términos del significado que las personas otorgan. La



investigacion cualitativa abarca el estudio, uso y recoleccion de una variedad de materiales
empiricos (estudios de caso, experiencia personal, introspectiva, historia de vida, entrevista,
textos observacionales, histéricos, interaccionales y visuales, que describen los momentos
habituales y problematicos y los significados en la vida de los individuos.

Para Marshall y Rosman (1999:2,7-8) la investigacion es pragmatica, interpretativa y esta
asentada en la experiencia de las personas. Es una amplia aproximacion al estudio de los
fendmenos sociales, sus varios géneros son naturalistas e interpretativos y recurre a multiples
métodos de investigacion. De esta forma, el proceso de la investigacion cualitativa supone: la
inmersion en la vida cotidiana de la situacion seleccionada para el estudio, la valoracion y el
intento por descubrir la perspectiva de los participantes sobre sus propios mundos, y la
consideracidon de la investigacion como un proceso interactivo entre el investigador y esos
participantes, como descriptiva y analitica y que privilegia las palabras de las personas y su
comportamiento observable como datos primarios.

La investigacion cualitativa supone y realiza los postulados del Paradigma Interpretativo
e El supuesto bésico es la necesidad de comprension del sentido de la accion social en el
contexto del mundo de vida y desde la perspectiva de los participantes,
e Resistencia a la naturalizacion del mundo social,

e Relevancia del concepto del mundo de la vida, donde Habermas sostiene que el acceso
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al

saber del mundo de la vida y de sus miembros, solo es posible mediante la participacion

en la practica comunicativa cotidiana,

e De la observacion a la comprension: “el cientifico social tiene que pertenecer al mundo

de la vida cuyos componentes intenta describir. Para describirlos tiene que entenderlos y
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no puede entenderlos si no participa en su produccién”. La comprension de un
significado es, para Habermas, una experiencia comunicativa.
En esta investigacion se elige utilizar la investigacion cualitativa con el fin de captar el
sentido de la accion de las familias de un hijo con TEA, comprender sus estructuras

significativas del contexto en el que interactian cotidianamente. Taylor y Bogdan rescatan que:

“el investigador ve al escenario y a las personas en una perspectiva holistica: como un todo.
Estudia a las personas en el contexto de su pasado y de las situaciones en las que se hallan,
interacttian con los informantes de un modo natural y no intrusivo, tratan de comprender a las
personas dentro del marco de referencia de ellas mismas.”

Para el investigar cualitativo, sostienen estos autores,

“Todas las perspectivas son valiosas, no buscan la verdad, sino una comprension de las
perspectivas de otras personas. Si estudiamos a las personas cualitativamente, Ilegamos a
conocerlas en lo personal y a experimentar lo que ellas sienten en sus luchas cotidianas en la
sociedad.”

El diagnostico de TEA de un miembro de la familia puede llegar a ser percibido por la familia
como una vivencia traumatica que rompe las expectativas del hijo deseado, es alli donde se
presenta la pregunta de investigacion, el cuestionamiento de que sucede al interior de esta
familia, ante el diagnostico de TEA, que se debe enfrentar a una realidad que presenta diversas
formas de discriminacion y barreras que condicionan el pleno cumplimiento de sus derechos.

Por lo tanto la pregunta que surge, a partir de dicho planteo es lo siguiente: ; Como impacta el

diagnostico de TEA en un miembro de la familia en la estructura familiar?



70

Y para aproximarnos a una respuesta, se plantean diversos interrogantes que guian la
investigacion:
e ;Cual fue su reaccion ante el diagnostico?
e ;Qué cambios se dan en la dinamica familiar? En los aspectos econémicos, sociales.
e Cbomo impacta en la relacion de pareja?
e ;de qué manera enfrenta la familia esta situacion?
e Como reaccionan el resto de los miembros del grupo familiar
e Conocer de qué manera impacta en las relaciones de con familiares y amigos.

El supuesto planteado en esta investigacion es:

El diagnostico recibido de TEA de un miembro de la familia produce una crisis en la
estructura familiar, que se manifiesta en una inestabilidad, un quiebre que provoca cambios en
los roles e interacciones entre los miembros de las familias. Esto genera confusion,
desorientacion e incertidumbre en los mismos.

Para lograr esta informacidn se utilizan como técnicas de recoleccién de datos la Entrevista en
profundidad, entrevistas semiestructuradas y el analisis de distintas fuentes bibliograficas.

Se eligié como técnica la entrevista en profundidad ya que se caracteriza por ser flexible y
dindmica, no directiva, no estructurada y abierta. Esto nos permite a acercarnos a una mayor
comprension de las perspectivas gque tienen un familiar con TEA y sus miembros, de sus vidas,
experiencias cotidianas o situaciones, tal como lo expresan con sus propias palabras. Estas
entrevistas siguen un modelo de conversacion entre iguales.

Con respecto a las fuentes bibliograficas, se realizd a través de basqueda de libros,
monografias realizadas sobre TEA, discapacidad, paginas de internet.

La unidad de anélisis son las familias con un miembro con TEA.
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Luego de la recoleccion de datos, se realiza el analisis de los mismos. Dicho analisis debe ser
un proceso dinamico y creativo, donde se trata de obtener una comprension mas profunda de lo
que se ha estudiado para luego continuar con las interpretaciones surgidas de dicho anélisis.

Mi unidad de anélisis es la familia de Laura, familia Nuclear, formada por Ivan de 34 afios
(progenitor), Laura de 35 afios (mama), Matias con 12 afios, Antonela con 9 afios y Mateo de 2

anos.

HISTORIA DE VIDA:

Matias tiene TEA, nacid en el 2008, después de los 2 afios de edad, sus padres empezaron a
notar conductas repetitivas, queria hacer siempre el mismo juego, dejo de hablar, todo lo
sefialaba. Luego pasado bastante tiempo, ya a los 4 afios lograron diagnosticarlo con TGD. Y
Trastorno del Espectro Autista.

El diagnostico genera un impacto, una angustia, desorientacion.

En ese momento cuando ellos recibieron el diagnostico, cuenta Laura que “salimos del
consultorio y su marido se puso muy mal. Llegamos a casa y él se puso a llorar un montén y yo
muda nada mas, no entendia nada.” “Mi marido tenia idea de lo que era TGD, ya que trabaja
en una obra social, pero yo no.” Como sintiendo un duelo de la normalidad, la salud y en las
proyecciones maternas y paternas. (Fase 1)

Laura en realidad no entienda mucho lo que estaba pasando, ya que tampoco sabia muy bien
lo que era TGD, y Trastorno del Espectro Autista, asique no tenia muy en claro contra lo que

estaba lidiando.
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Al otro dia busco informacién en internet sobre Trastorno de Espectro Autista, que era, como
se manifestaba y sus caracteristicas. “busque en internet y ahi me di cuenta, que estin en su
mundo, No sienten, y en ese momento cai, llore ese dia bastante y al otro dia igual”

Cuando una familia recibe el diagnostico de un miembro de esta, suele manifestar
“confusion, desorientacion, dudas e inquietudes con respecto a como ayudar a su hijo/a en
los aspectos que hacen a su desarrollo integral y a la satisfaccidn de la practica familiar de
resolucion de problemas que aparecen en la vida cotidiana obligando a sus miembros a
transitar por diferentes etapas para llegar a la aceptacion de su hijo/a, logrando su integracion
personal, familiar y social. Cajal, Veronica y Castillo Laura (2008). “Familia y
Discapacidad”. En Ed. Universidad Nacional de Cdrdoba. P4g 162.

La familia de Mati comienza a percibir la realidad de la situacion. Buscan respuestas en otras
personas con esta experiencia. Hablo con una mama de una nifia con esquizofrenia y le dijo “no
era una discapacidad grave, complicada, tenés que agradecer que tu hijo se levanta todos los
dias, y camina. Tenes que estar agradecida. *

Laura y su marido nunca se negaron al diagndstico, nunca pensaron que se podia curar.

No han sentido frustracién, autorreproches, acusacion a los médicos o a otros familiares.

Si sentimiento de dolor, tristeza, angustia o sentimiento de pérdida o culpa. Pero nunca
negaron la realidad que estaban atravesando y no se culparse entre ellos. (Fase 2)

A partir de ese momento se pusieron a buscar los mejores profesionales para su hijo para
que pudiera salir adelante.
El nacimiento de un miembro con TEA, en la familia se produce un cambio, donde se

cambian viejas pautas e interaccion por otras nuevas gque posibilitan, a cada uno de los miembros

de la familia, el desempefio de nuevas funciones en sus roles, poniendo de manifiesto un
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desarrollo cada vez mas acabado de individuacion y de una estructura familiar méas compleja y
diferente de la anterior, que da lugar al crecimiento y desarrollo de la familia.

En la cotidianidad de la familia se produce un cambio, todos los esfuerzos estan en estimular a
Mati, en conjunto todos colaboran dedicando parte de su tiempo a realizarle los ejercicios
necesarios para su mejor desarrollo. (Fase 3)

Resumiendo en cuanto a los padres se refiere, sostiene Bowlby, en la primera fase se hallan en
un estado de crisis, se caracteriza por un estado d shock, se resisten a afrontar la verdad y su
primera reaccion es de estupefaccion e incredulidad.

La segunda fase se da unas semanas después, cuando la pareja comienza a tomar conciencia
de lo que ha pasado y a buscar explicaciones. Es comdn que busquen distintas causas, que
oscilan entre culpabilizar a su pareja o a si mismos. Después de un tiempo comprenden que no es
posible acusar a alguien por la discapacidad del nifio.

En la tercera fase los padres empiezan a aceptar la realidad y deciden hacer todo lo posible
para encontrar distintos caminos para resolver sus dificultades. Tener un hijo con TEA significa
enfrentarse a tareas nuevas e inesperadas.

En este sentido podemos observar algo diferente en el relato de esta familia. Segun el autor
entra en shock, en un estado de incredulidad, en este caso la noticia no produce esto, al menos a
la madre. Reconoce que existieron momentos de tristeza, sentimientos ambiguos y no entender lo
que pasaba. Pero siempre aceptaron la realidad.

La segunda fase tampoco se daria de ese modo ya que nunca negaron el diagnostico, nunca
estuvieron en contra de los médicos. Siempre lo creyeron y sabia que no tenia cura. Tampoco

estuvo el sentimiento de culpa, frustracion, irritabilidad, rabia y reproches y autorreproches.
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Por ultimo, en la tercera fase en esta familia se da unas semanas después del diagndstico, en la
cual llegan a reconocer y entender el diagnostico. Buscan ayuda en instituciones especializadas
que los guiaran en las primeras etapas, y comenzar a desarrollar sus potencialidades.

A partir de este evento se produjo una desorganizacién y cambios en la dindmica familiar.

Como se comentaba en el capitulo 1, como sistema social la familia es una complejidad
organizada, compuesto de subsistemas en mutua interaccion, por lo tanto, la familia como
sistema sera vitalmente afectada por cada unidad del sistema. Tan integral es esta relacién entre
las partes del sistema y el sistema total que, si un individuo o subsistema familiar flaguea en su
funcionamiento, la totalidad del sistema familiar se ve afectada.

Analizando la repercusion de este hecho sobre la familia, se podria decir que el grupo familiar
respondid en forma saludable, tomandose el tiempo suficiente para elaborar la situacion y luego
lanzarse a la accion, ya que no se observan respuestas negativas.

Para Laura la mama de Matias, como es su primer hijo, se fue dando todo de a poco, paso a
paso.

El cambio en la dinamica familiar: “como fue el primer hijo, fue todo como de a poquito. El
tema de las terapias era cansador para mi porque mi marido trabajaba, y era yo la que lo
llevaba al fonoaudiologo, terapista ocupacional, psicologa, psicomotricista”. Laura sintio
mucho el cambio de su rutina en la familia, lo han sentido del lado de la cantidad de horarios de
terapias, las salidas, el ir y venir, para ellos fue muy cansador y los tratamientos eran casi todos
los dias, mas los ataques de furia o berrinches que Matias hacia antes de salir o en la misma
terapia.

Para Laura y su marido fue todo un aprendizaje y un desafio, poder amoldarse a esos horarios,

ya que tenian otro estilo de vida mas tranquilo.
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Por la diversidad y cantidad de tratamientos que el nifio necesita, implico una redistribucién
de tiempos y una puesta en crisis de los roles muchas veces.

En lo econdmico: al principio ya que tenian que pagar cada sesion de tratamiento. Pero a
partir de realizado el CUD, reciben las terapias gratis.

En lo social, relaciones con el entorno socio afectivo més cercano, familiares, amigos: “no
hemos perdido amigos y tampoco familiares. Todos estuvieron con nosotros, no tuvimos cambio
en el entorno.” “En lo social hay muchas cosas que se dejan de hacer. En los peloteros hay
experiencias buenas y malas. Note que le molestaba, mucha gente, se enojaba. Entonces decidi
no llevarlo més, para que el no sufra. Excepto los cumpleafios de mi familia, ya que el ahi
conoce a todos”.

Relacion de pareja: “cuesta un poco al principio siempre anda la mama sola, llevandolo a
todas las terapias porque su papa trabajaba. Es bastante solitario. Igualmente, el me ayuda
mucho en la casa, con la comida el bafio de los nenes. Por suerte todo esto o tomamos muy
bien, tranquilo, hicimos lo que tuvimos que hacer. Eso nos unio mas.”

A partir de recibir un diagndstico de TEA de un hijo, en esta familia se produce un cambio. Se
cambian las viejas pautas de interaccidn por otras nuevas que posibilitan, a cada uno del
miembro de la familia, el desempefio de nuevas funciones en sus roles, poniendo de manifiesto
un desarrollo cada vez mas acabado de individuacion y de una estructura familiar mas compleja
y diferente a la anterior, que da lugar al crecimiento y desarrollo de la familia.

En la cotidianidad de la familia se produce un cambio, todos los esfuerzos estan puestos en
estimular a Mati, en conjunto todos colaboran dedicando parte del tiempo a realizar las terapias
necesarias para su mejor desarrollo. Lo vivido en esta entrevista y lo que pude dilucidar es que la

familia de Mati cuenta con los siguientes recursos: la Cohesion, expresado en apoyo mutuo,
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afecto y confianza entre los miembros dela familia, flexibilidad, que permite adoptar nuevos
roles y reglas, facilitando la solucién de conflictos, Adaptabilidad, capacidad de la familia para
enfrentar los cambios y adaptarse al medio social, Permeabilidad, capacidad de la familia a
abrirse hacia otras instituciones de la sociedad, permitiendo la relacion prudente de sus miembros
con otros subsistemas. Esto se manifiesta en la posibilidad de solicitar y permitir la ayuda desde
fuera del sistema familiar, Apoyo social, se puede referir a cuando la familia es la que actla
como sistema de apoyo, brindando ayuda a todos sus miembros, o cuando la recibe de otras

personas, grupos o instituciones.

INTERVENCION EN LA HISTORIA DEL TRABAJO SOCIAL

Desde el Trabajo Social, la intervencidn se constituye en su cotidianeidad, tiene diferentes
formas, contextos que la incluyen, actores sociales que participan, normas y politicas que la
limitan. Esta se ha ido configurando durante la historia, segun gobiernos de turno, politicas
sociales de moda, intereses de la clase dominante, y especialmente lo ha configurado la
contradiccion existente entre el capital y el trabajo. Aqui es en donde se ejerce la profesion, con
el fin de producir el cambio, la transformacidn, la busqueda de soluciones alternativas.

El Trabajo Social surge de las rupturas en la sociedad a través de la relacién contradictoria
entre capital y trabajo, del enfrentamiento de las clases sociales, de las coyunturas de la historia,
en donde el Estado con sus politicas sociales pretende “tapar” estos quiebres.

Durante fines del siglo XIX, comienza a legitimarse la profesion, desde el marco de reclamos
de la clase obrera por salarios, mejoras en las condiciones de trabajo, repudio a la explotacién

laboral de mujeres y nifios. Ya para los primeros afios del siglo XX, Argentina tenia cientos de
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instituciones de tipo asistencial, educativas, sanitarias, mutualistas, vecinales, etc., que
pretendian dar respuestas o buscar alternativas de distinto orden para enfrentar la cuestion social.

El Trabajo Social comenz6 configurando su intervencion desde un rol educativo.

En los afios 70, en la profesion se produce un cuestionamiento sobre los espacios legitimados
de intervencion, denominado el Movimiento de Reconceptualizacion y se caracteriza por la
integracion del andlisis politico e ideoldgico de la situacién del momento a los marcos
conceptuales, proponia no solo una descripcion de estos sino también una marcada intervencién
sobre los mismos. Se produce una critica al ejercicio profesional y al espacio de intervencion,
posicionandose desde una perspectiva politica e ideoldgica, en donde se cuestiona el diagnostico
social de caso, Yy el asistencialismo filantrépico. Proponiendo abordaje comunitario desde la
promocion y prevencion con la participacion de la poblacion, ademas se postula al sujeto como
un agente de cambio y no como un cliente del Estado.

Durante el periodo de la dictadura militar (1976-1982), el espacio del Trabajo Social fue
acotado a trabajo administrativo, en donde se ejercia el control segun los intereses del gobierno
militar de turno.

Con la restauracion del gobierno democratico (1983-1989), la intervencion (limitada aun a
tareas administrativas) incorpora conceptualizaciones como: derechos humanos y ciudadania,
ademas de la participacion de un actor importante en esa época, los movimientos sociales desde
lo sindical y desde los derechos humanaos.

Al principio de los "90, se instaura el Neoliberalismo, en donde se plantea un Estado de
actuacién minima, ya que el mercado tiene mayor poder en la toma de decisiones segun sus

intereses econdmicos, politicos y sociales. Las politicas sociales que se ejecutan, fragmentan y
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focalizan las problemaéticas, el campo de la asistencia social termina produciendo una
burocratizacion de las politicas publicas.

A principios del siglo XXI, las politicas sociales tienden a construirse como un instrumento de
negociacion entre el gobierno de turno y actores sociales-politicos, hubo un intento de
centralizacion y universalizacion de estas.

Actualmente, refiriéndonos a lo que es nuestra intervencion, hay pequefias brechas en las
instituciones que permiten que la intervencion en lo social se nos presente como un “espacio de
libertad”, ya que se construye en pequefios lugares, donde es posible reconstruir historicidad,
entender a ese otro no como un sujeto a moldear sino como un portador de historia social, de
cultura, de relaciones interpersonales.

“(...) Las formas de intervencion en lo social, se presentan en un escenario de crisis que marca la
necesidades de su revision desde diferentes angulos, a fin de conocerla en profundidad”.

(Carballeda, A. 2002).

En los Gltimos afios se ha iniciado un proceso de visibilizacion de aquello que hasta ahora
permanecia oculto, la discapacidad y las personas con discapacidad, generandose nuevas
demandas en el campo del Trabajo Social como asi también implicando nuevos desafios para la
intervencion profesional, como la capacitacion especifica en el area de la discapacidad.

Nuestras intervenciones profesionales requieren de un marco tedrico que permita encuadrar el
quehacer profesional, evitando caer en el asistencialismo, paternalismo o el autoritarismo, y
teniendo en cuenta caracteristicas relacionadas a las representaciones sociales en discapacidad.

Para ello es necesario considerar algunos conceptos tedricos como entender que:

“Persona con Discapacidad”, segun la legislacion vigente es “(...), toda aquella que padezca

una alteracion funcional permanente o prolongada, motora, sensorial 0 mental, que en relacion a
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su edad y medio social implique desventajas considerables para su integracion familiar, social,
educacional o laboral.” (Ley 24901/97, Art. 9).
(https://www.argentina.gob.ar/normativa/nacional/ley-24901-47677/texto)

“Las Personas con Discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir
su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.” (Ley

26378/08,2 parrafo Art. 1). (https://www.cetqc.com.ar/assets/ley 26378.pdf)

Si bien la préctica se presentan manifestaciones de los diferentes paradigmas y modelos de
abordaje de la discapacidad, el Paradigma de Atencion Integral, que se manifiesta a través del
modelo Social, procura el desarrollo de las capacidades de la persona, disminuyendo las
limitaciones y tomado todas las medidas en su medio de accesibilidad fisica, actitudinal,
comunicacional, educativa, laboral, social, etc. Buscando autonomia e independencia de las
personas, para lograr su participacion social en igualdad de oportunidades, con principios de
equidad, para una efectiva inclusion social, atencién integral en pos de la mejor calidad de vida,
basada en el respeto por la dignidad y los derechos de la Persona con Discapacidad.

Para ello se deben contemplar los procesos y situaciones sociales que se presentan en la
intervencion con personas con discapacidad, 0 mas propiamente en situacién de discapacidad, en
relacion a las barreras o facilitadores sociales sobre todos los aspectos y areas de la vida de la
persona.

Para un abordaje integral, es fundamental lograr estrategias interdisciplinarias, con el aporte
de las diferentes disciplinas, en busca de objetivos en comun, abordando todos los aspectos en

que es necesario intervenir. Para esto es fundamental tener claridad sobre las propias
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incumbencias disciplinarias, aportando cada profesion lo propio, buscando la
complementariedad, evitando la rivalidad o superposicion de roles profesionales.

Desde el paradigma de Atencion Integral, nos lleva a pensarnos en el rol del Trabajador Social
en el area de discapacidad, no solo en la intervencion cotidiana con las personas con
discapacidad y sus familias, sino también en la elaboracion de propuestas que contribuyan a
mejorar las politicas publicas actuales cuyos objetivos centrales sean el respeto por las personas
con discapacidad, su dignidad, calidad de vida y una verdadera inclusion social a partir del
ejercicio de derechos y responsabilidades.

Asi mismo bregar por el reconocimiento de la importancia de la intervencion del Trabajo
Social en el area de discapacidad acorde a la legislacion vigente como asi también en el ejercicio
profesional ético y responsable.

La deteccion del autismo puede estar ligada al rechazo de la familia en el proceso de asumirlo,
retrasando el proceso de intervencion. Durante este, comienzan a intervenir entidades
identificadas y especializadas para trabajar con la poblacion con el fin de brindar apoyo a las
familias para que estos acepten su proceso con el fin de mejorar su calidad de vida.

Segun Soriano (2015) estas entidades cuentan con profesionales altamente capacitados,
encargados de gestionar y supervisar el funcionamiento correcto de programas para beneficio de
esta poblacién. Dentro de este grupo de profesionales se encuentran los y las Trabajadores
Sociales quienes tenemos una labor fundamental.

Soriano (2015) describi6 la funcion del Trabajador Social. Entre sus funciones se destacaron:
la de intervencidn directa con la persona diagnosticada y con la familia, clarificar, apoyar,
informar, educar, persuadir e influir, controlar y ejercer una autoridad, poner en relacion y crear

nuevas aportaciones y estructurar una relacion de trabajo con los usuarios.
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Estas intervenciones estan enfocadas en dotar a los y las nifias con TEA y a sus familias en la
adquisicion de herramientas que les permitan alcanzar una normalizacion en su vida diaria.

El autor menciona una intervencion indirecta, caracterizada por la organizacion y
documentacion, programacion y planificacion, intervencién en el entorno del asistido,
colaboracidn con otros profesionales, e intervencion con otros organismos.

En este tipo de intervencion no se involucra directamente a la poblacion, pero las acciones van
dirigidas hacia estos. De igual forma, menciona las diferentes intervenciones que realizamos los
y las Trabajadores sociales que realizamos en diversos escenarios de trabajo en donde se impacta
de manera directa la poblacién de nifios y nifias diagnosticados con TEA. Expone que nuestras
funciones son variadas, y en nuestro desempefio procuramos lograr la autonomia, independencia,
autodeterminacién de la poblacion con TEA y el mantenimiento de las relaciones familiares. No
solo los Trabajadores sociales coordinamos servicios, escuchamos y apoyamos, sino que también
realizamos funciones de investigacion en conjunto con psiquiatras, médicos y otros profesionales
como fonoaudidlogos, psicopedagogos, acompafiantes terapéuticos, psicélogos, entre otros. En la
entrevista realizada a Rubén Cunningham, el manifiesta que en nuestra provincia se encuentra la
reglamentacion desde el 201, 1-207 de la Provincia del Chubut, sistema integral de la persona
con autismo y sus familias. Aqui es donde se destaca la obligacion del Estado a brindar
prestaciones para este grupo de familias, el acceso para recibir servicios necesarios, proteger,
asegurar el goce pleno, condiciones de igualdad, derechos humanos, y todo lo que es también
proteccion, prevencion, deteccion precoz, concientizacion social. En este punto es donde
interviene el Trabajador social, trabajando coordinadamente con otros profesionales para poder

hacer cumplir esos derechos.
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Es muy importante intervenir con estos nifios y sus familias, ya que estas son el principal
agente de cambio y contribuyen considerablemente en la mejora de su proyecto de vida. Ya que
son el principal apoyo con el que cuentan estos nifios, y nosotros como profesionales orientamos
sus actividades para reforzar sus propios recursos, atendemos las necesidades que las familias
plantean, elaboramos planes de intervencion y actuacion con seguimiento de los casos,
realizando entrevistas.

Segln Cuevas (2016) al momento de recibir el diagnostico de TEA produce estrés, ansiedad y
frustracién, genera desgaste fisico y psiquico el cual aumenta con los afios, por lo que es
importante intervenir de manera temprana con quien recibe el diagndstico y su familia.

Estamos involucrados en las acciones de mejorar la calidad de vida, abogar por el bienestar
emocional, material, por la salud, para que establezcan relaciones interpersonales adecuadas, por
los derechos, autodeterminacion y por la inclusion social.

Somos un vehiculo potente de transformacidn, concienciacion social y que nos corresponde
dar voz a esta poblacidn, sensibilizar a la sociedad, a la comunidad y generar respeto de acuerdo
con sus caracteristicas y necesidades particulares.

Segtin nuestra Ley Federal de Ejercicio Profesional N° 27072, art n°3...defensa y
reivindicacion de los derechos humanos, la construccion de la ciudadania y la
democratizacion de las relaciones sociales;

Dentro de los derechos humanos y discapacidad el aporte de Helga Titac, comenta que se
requiere un trabajo interdisciplinario el cual debe estar guiado por los siguientes objetivos:

e Promover el bienestar intersubjetivo y social de la persona con discapacidad teniendo

como finalidad el desarrollo de su calidad de vida.
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e Propiciar la insercién de las personas con discapacidad a su ambiente familiar y social
contribuyendo a potenciar la supresion de las barreras que impiden una integracion plena.

e Incentivar a grupos y personas con discapacidad a la participacion en la generacién de
proyectos y actividades que interesen aspectos de su vida.

e Favorecer el desarrollo de conductas solidarias, humanas y proactivas que apunten a
impactar en las politicas publicas y en la conciencia colectiva, contribuyendo a la

paulatina y total desaparicién de la discriminacion, marginacion, y asilamiento. 40

Asi también como la construccion de su ciudadania, el rol principal del trabajador social pasa
por acercar su intervencion con sus valores, ideas y actividades a todas las personas, intentando
acentuar la aproximacion a los sectores vulnerables, incentivando la participacion de personas y
grupos excluidos de los medios hegemdnicos y otorgando también un espacio a las tematicas que
por estar en contra de los intereses de estos también resultan excluidas. Se entiende a la
Ciudadania desde su caracter emancipatorio y ligado a los derechos, como lo describen los
autores Eduardo Bustelo y Minujin Alberto:

“Concepcion de ciudadania basada en derechos, lo que implica la construccidn de actores-sujetos
gue se emancipan de las limitaciones materiales basicas que impone la pobreza y de la
dependencia de ser asistidos por intervenciones de politicas estatales.” (Minujin, Alberto (1998)
Vulnerabilidad y Exclusion Social en América Latina, en Bustelo, E. y Minujin, A. (Editores),

Todos entran. Propuesta para sociedades incluyentes, Unicef-Santillana, pags. 163-165. Bogota,)

Los profesionales del Trabajo Social tienen muchas funciones, pero es muy importante
centrarse en la intervencion con las familias, ya que estas son el principal agente de cambio y
contribuyen considerablemente en la mejora de su proyecto de vida. También son el principal

apoyo con el que cuentan las personas con TEA. Los Trabajadores Sociales orientamos sus
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actividades para reforzar sus propios recursos, atendemos necesidades que las familias plantean,
elaboramos planes de intervencion y actuacion con seguimiento de los casos, realizando
entrevistas, coordinaciones internas y externas con los diferentes contextos donde se desarrollan
las personas con TEA y sus familias.

¢ Es necesaria la funcion de un profesional del Trabajo Social en un diagndstico de autismo?
Nosotros como Trabajadores Sociales estamos involucrados en las acciones de mejorar la
calidad de vida, abogar por el bienestar emocional, material, por la salud. Porque se establezcan
relaciones interpersonales adecuadas, por los derechos, por la autodeterminacion y por la
inclusion social.

Esto confirma que no somos una pieza mas, sino, una de gran relevancia en la vida de nifios y
nifias con TEA y sus familias. De esta forma, se infiere que nuestro trabajo es lograr integrar a
estas personas en diferentes contextos, ya que en esta dificultad social es en donde cobra fuerza
nuestro rol como trabajadores sociales. Nos corresponde interceder y abogar por la eliminacién
de barreras sociales, lo que podemos hacer mediante la sensibilizacion social y la adquisicion de
conocimiento sobre la poblacion.

Se coordinan servicios sociales generales, seguimiento y apoyo a las familias. Recopilacion de
informacion sobre recursos existentes especificos para personas con TEA, informacion, y
orientacion a las familias acerca de recursos formativos, laborales, educativos y de ocio con el
fin de regular e integrar. Proveemos informacion, investigacion, prevencion, asistencia, atencion
directa, promocion e insercion social, mediacion, planificacion, gerencia, direccion, evaluacion,

supervision, docencia y coordinacion.
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CONCLUSIONES Y APORTES AL TRABAJO SOCIAL

Este trabajo produjo un acercamiento a un campo que me interesaba hace mucho tiempo. Méas
informacion leia, mas me apasionaba el comportamiento de estos nifios, sus dificultades,
habilidades.

Con el presente trabajo pretendia conocer como afecta en la familia, el obtener el diagndstico
de TEA, de un miembro de la familia, realizando bldsqueda de informacidn, entrevistas. Y llegar
a la conclusion que la intervencién del Trabajador Social en esta area es muy importante.

Tenemos que tener en cuenta que un diagnostico de TEA impacta a la familia en general
causando desequilibrio en cada componente de este sistema.

La poblacién de nifios y nifias diagnosticadas con autismo o TEA y sus familias presentan
grandes necesidades. Entre las mismas se destacan la limitacion de inclusion, que se involucre en
actividades educativas y sociales en las cuales pueda desempefiarse adecuadamente y lograr su
autonomia.

Requieren acceso a los servicios y oportunidades, que se generen programas dirigidos a ellos
y sus familias para que puedan ser apoyados en todo el proceso luego del diagndstico.

Requieren que se continle educando a la sociedad sobre la condicion, sus manifestaciones y
sobre la diversidad, para evitar que continten siendo victimas de discriminacion, estereotipos,
prejuicios, entre otros.

Tambien pude evidenciar mediante visitas realizados a algunas organizaciones, entrevistas a
mamas de nifios con TEA de la Organizacion Hablemos de Autismo, una serie de vacio. La
mayoria de los servicios se enfocan en brindar a estos nifios herramientas para que mejoren en
aspectos relacionados a su diagndstico, lo cual es excepcional, pero han olvidado del impacto

que el diagnostico puede causar tanto al nifio como a su familia.
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Por lo que han dejado a estos ultimos desprovistos de un tratamiento o un servicio continuo
para poder aprender sobre la condicidén, manejar la misma, y trabajar por el bienestar de sus
hijos. Se trabaja con el nifio de manera mas lineal, y no se trabaja de manera circular (con la
familia).

Cuando se menciona que se ha obviado a la familia, se hace referencia a que no se les brinda
terapias continuas dirigidas, que les permitan fortalecer destrezas como cuidadores de sus hijos
con TEA, o simplemente para entender los cambios y las funciones de los roles en la nueva
familia.

Se ofrecen otros servicios relacionados, pero no un seguimiento a través de terapias como las
que reciben los nifios y nifias. Se ha podido observar a los padres de nifios con TEA llevarlos
diariamente a recibir sus terapias mientras ellos esperan en la sala, desaprovechando la
oportunidad de poder trabajar con los mismos, brindandoles las herramientas necesarias para
continuar trabajando en el proceso que atraviesan como familia.

Muchos padres aun enfrentan el proceso de aceptacién y no cuentan con ayuda. Por lo que, sin
desearlo, afectan a sus hijos al desconocer sobre la condicion y no saber cémo manejarlos.

Los Trabajadores Sociales somos un personal muy importante para el trabajo con esta
poblacion, y podemos aportar para que los nifios con autismo y sus familias desarrollen las
destrezas necesarias para alcanzar una vida plena mediante nuestras intervenciones directas e
indirectas. Para esto es necesario que los apoyemos en el proceso que atraviesan, que los
orientemos, eduquemos, que aboguemos por sus derechos y que podamos ser el recurso de apoyo

que tanto necesitan para que puedan asumir los retos que enfrentan diariamente.
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Tenemos las destrezas requeridas para ofrecer apoyo y seguimiento a las familias de esos
nifios, identificar sus necesidades y trabajar de acuerdo con las mismas. Tenemos la capacidad de
reconocer que la persona y su familia son mucho méas que su diagndstico.

Se requiere y hay necesidad de que hubiese mas trabajadores sociales preparados
académicamente, integrados para intervenir con la poblacion en lugares como: centros de
terapias privados y lugares donde se brinde servicios a la poblacion de nifios con TEA y sus
familias.

En el relevamiento de instituciones en Comodoro Rivadavia que se dedican a los tratamientos
integrales para nifios con Autismo, pude observar que muy pocas instituciones privadas hay un
Trabajador Social, si psicopedagogo, terapistas ocupacionales, fonoaudidlogos, kinesidlogos,
psicologos, entre otros. En algunas instituciones estan agregados a su staff pero no en forma
permanente, solo si lo requieren.

Si estan integrados en instituciones publicas, como el Hospital Regional (PROCEA), Centro
de dia que funciona en dicha instituciéon, con muchas dificultades por el momento, y cadtica
muchas veces, que estamos atravesando en la provincia del Chubut por el tema relacionado a
sueldos, falta de pago y pago escalonado a todo el personal de salud, educativo, judicial
provincial y estatales, y ahora sumado a la Pandemia.

Es muy importante que se siga invirtiendo en politicas pablicas en materia del Autismo.

En este tiempo se logro la formacion de Acompariantes Terapéuticos en el espectro Autista,
reconocido por el Ministerio de Educacion, declarado de interés provincial, con una duracion de
4 afos, la cual se discontinud. El programa PROCEA, carece de recurso humano para llevar

adelante las actividades y ser sostenidas en el tiempo.
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Como ya venimos mencionando a lo largo de esta investigacion, el diagnostico autismo de un
hijo llega al seno de la familia con dificultad y emociones encontradas.

Dentro de varias dificultades sociales, que pude visualizar, que atraviesan los padres son las
siguientes:

e Dificultades familiares: el impacto psicosocial también se da en la familia, (emociones
negativas, cambio de roles dentro del hogar, dificultades escolares en caso de menores, de
conciliacion laboral y familias para los conyugues)

e Otras relaciones: el miedo al rechazo o al estigma, etc., pueden dificultar que las personas
sigan participando de manera plena y sintiéndose parte de la sociedad.

e Ambito laboral y econdmico: las dificultades para mantener el trabajo, la pérdida de este
y por consecuencia de una fuente de ingresos, dificultades para afrontar gastos derivados

de la enfermedad, o discapacidad.

Ante dichas situaciones y cuando la persona no esté preparada para afrontarlas sola el
Trabajador Social (y siempre teniendo una labor complementaria con el resto del equipo),
actuara con el objetivo principal de mantener bienestar y calidad de vida.

A partir de las entrevistas realizadas en profundidad (antes de la pandemia), y entrevistas por
medio de audios (en pandemia) a mamas de nifios con Autismo, solo un tema en comun se
destaco, que es la parte psicoldgica de esas mamas. En la cual ellas destacan la locura de las idas
y venidas a terapia, la aceptacion real del diagndstico, confusion al recibir el diagnostico,
impotencia, rabia y duelo. Todas estas sensaciones la enfrentan solas y no hay un espacio donde

las familias puedas desahogarse, o plantear su inquietud, sus sensaciones y sentimientos.
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Al poner estas sensaciones como prioridad, expongo como propuesta de intervencion basada
en la aceptacion y compromiso, implantar un taller para padres de nifios con Autismo. Este taller
no se basaria en dar pautas de intervencion o instrucciones de trabajo con sus hijos
exclusivamente, sino que se tratarian temas relacionados con la creencia, valores y sentimientos
de los padres frente a esta situacion. Debates de participacion activa.

Las actividades de apoyo serian encuentros disefiadas para fomentar el apoyo mutuo entre
familiares mediante el intercambio de experiencias y el refuerzo personal a través de dinamicas y
programas. Estos talleres se realizarian dentro del programa del HRCR, Procea, mientras los
nifios estan en terapia, los padres encuentren un momento de intercambio con otros, en la misma

situacion, que se daria de la siguiente manera:

e Grupo de ayuda mutua: con esta actividad se procura un recurso a las familias de

soporte emocional, informacion y experiencias de otras familias que hayan comenzado

su proceso de adaptacion al trastorno.

Son grupos heterogéneos donde hay padres que ya hayan pasado por las fases que otros estan
comenzando. Al poder expresar sus sentimientos, emociones, miedos sin ser juzgados, hace que
los integrantes del grupo se sientan comprendidos, apoyados y acompafiados.

e Café de padres: en una actividad informal, es distendida, no dirigida por ningin

profesional, aunque los profesionales estan presentes. Son los integrantes del grupo
quienes deciden los temas a tratar. Es un tiempo donde salen diversos temas muy ricos

para ellos.

e Talleres formativos: realizacion de cursos, ponencias de profesionales cualificados

en el tratamiento de personas con TEA. Son sesiones de intercambio de experiencias

entre los asistentes. Facilitar y suministrar el acceso a la informacion, y al apoyo en
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relacion con sus necesidades. Cuanto mas se informen sobre Autismo, méas
tranquilizador es saber en donde se encuentran para poder actuar tranquila,

conscientemente en las situaciones que se les presenten dia a dia con sus hijos.

Es la misién del Trabajo Social establecer estrategias de intervencion, permitiendo construir
un proceso colectivo con el otro, coordinar lo social con las instituciones, profesionales, grupos,
aquellos modos de intervencion, y salir a manifestar la propia ciudadania confrontando la
realidad. Entonces es desde aqui que la intervencién en Trabajo Social es convocada como
aquella que construye y articula desde su campo, potenciando a los sujetos, compartiendo y
apoyandose en lo vivido.

El objetivo de estos talleres es que la familia tenga la mayor posibilidad de realizarse, de
generar vinculos familiares sanos, y con amigos. Asi produciendo nuevos sentidos, aprendiendo
nuevas formas de organizacion, comunicacion, socializacion, y pudiendo generar una adaptacion
activa a la realidad ante las condiciones del contexto.

Articular y trabajar a través del establecimiento de vinculos, la construccién de ciudadania
entre los participantes como fin principal de estos talleres.

El resultado esperado de esta investigacion es que permita tanto a los Trabajadores Sociales
como a los del resto de las disciplinas de las Ciencias Sociales, reflexionar sobre sus actuaciones
a partir de conocer, por medio de experiencias vividas por las mismas familias, como impacta el
diagnostico de una persona con TEA, (o cualquier otra discapacidad) tanto en el ambito familiar
como en el social. Que se tome conciencia que a partir de un diagnostico de TEA u otra
discapacidad, no solo la persona que recibié el diagndstico es el afectado, sino tomar conciencia

que detras hay toda una familia que sufre igual 0 mas que él, y que también necesita apoyo para
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entender y transitar esta noticia, asi poder ayudar a la persona con discapacidad lo mas sano
posible y que la familia se vuelva también més fuerte y unida.

Pensar el Autismo es cuestionar y generar espacios de reflexion en cuanto a las practicas
cotidianas, del quehacer diarios de los Trabajadores sociales.

Invita a tener una visién mas amplia, estar abiertos a diferentes opiniones y maneras de ver.

Entre estas diferentes miradas, los trabajadores sociales adhieren al modelo social no
hegemanico e integrativo de la discapacidad. EI mismo trastorno del espectro autista es una
condicion del neurodesarrollo.

Al hablar de condicion no ponemos en tela de juicio los diagnosticos que provienen de la
medicina o las clasificaciones internacionales de discapacidad, sino que sumamaos otros aspectos
que hacen a la condicion humana. Condicion como término, es un conjunto de caracteristicas de
un ser y eso abre la posibilidad de que muchas personas se representen por este nombre.

Es por ello que al intentar realizar abordajes integrales e interdisciplinarios observamos
condiciones médicas, psicoldgicas y sociales, y que somos seres complejos que no solamente
estamos atravesados por definiciones bildgicas. Y que no vivimos en condiciones de aislamiento
sino en una vinculacién familiar y social que muchas veces nos marca mucho méas una
determinada “clasificacion”.

Para alguno de nosotros las palabras (que tienen su peso): trastorno, patologia, enfermedad,
tienden a promover una connotacion negativa y posibilitan la generacion de prejuicios, estigmas,
etc. De alli que ante un espectro tan amplio con perfiles muy disimiles siempre son necesarias las
diferentes miradas para enriquecernos mutuamente.

Mas alla de estas reflexiones, algo que nos queda claro a los trabajadores sociales, es que

intentamos colaborar con nuestras herramientas provenientes de las ciencias sociales en la
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garantizacion de los derechos y responsabilidades que afectan tanto a las familias, la sociedad y

el estado en todo lo que se refiere a recibir los apoyos necesarios garantizados por leyes vigentes.

También con este trabajo se espera que sea un aporte para que la sociedad en general conozca
que es TEA, tome conciencia sobre los derechos que estas personas tienen para vivir dignamente
y ser incluidas socialmente. Y no solo la poblacion, sino también instituciones educativas, de la
salud, entre otras.

La inclusion Social es RESPONSABILIDAD DE TODOS.
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ANEXOS

Entrevista realizada por medio de audios de whatssap el dia 26 de Abril del 2020, en medio
del Aislamiento Social Preventivo Obligatorio (ASPO), a la familia de Matias, en la cual la
mama describe y cuenta la historias de Matias, su diagndstico, sensaciones, como se comporto su
familia a partir del diagnostico y como fueron llevando adelante el tratamiento y el dia a dia.

e Familia de Laura (mama): 35 afios
e Ivan (marido): 34 afios

e Hijos: Matias 12 afios (TEA), Antonella 9 afios y Mateo de 2 afios.

Mati naci6 en el 2008, al afio tuvo una convulsién durante 20 segundos y se durmié en el auto
yendo a la clinica. Se despertd alli, y le pusieron oxigeno y, me dijeron que le subid la fiebre
muy alta. Habia que darle medicacion si pasaba los 38°, 9.

Después de un tiempo le agarro convulsiones pero ya sin fiebre, y el pediatra nos derivo a la
Unica neurodloga que habia en ese momento que la DRA. Mazzei. Fuimos y le hicimos todos los
estudios y estaba todo ok. Igualmente lo medico por convulsiones y la vimos un par de veces
mas y Mati seguia bien.

Después de los 2 afios de edad, ahi empezamos a notar que decia algunas palabritas, cantaba,
tenia contacto visual, venia re bien, y el pediatra nunca nos dijo nada.

Pero pasados unos meses, el empez0 a tener conductas repetitivas, queria hacer siempre el
mismo juego, dejo de hablar, dejo de decir las palabras que decia, todo lo sefialaba, después
nosotros le empezamos a decir al pediatra estas cosas, y nos decia que no, ya iba a hablar, como
era vardn era mas vaguito. Decia que a los varones les cuesta mas, ademas de ser hijo tnico, el

primero.
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Nos quedamos tranquilos, pero mi suegra nos decia que para ella el nene tenia algo, tiene una
actitud rara. Yo lo veia re bien, ni siquiera sabia lo que era tener un retraso madurativo, no tenia
idea de nada.

La neur6loga tampoco nos habia dicho nada y solo nos dijo que sigamos con la medicacion
para las convulsiones y que volvamos mas o0 menos cuando €l tenga 4 afios.

En el medio entre los 2 y 3 afios seguiamos notando estas conductas raras. Mi marido me dijo:
“;st lo llevamos al Garraham?”, asique sacamos los pasajes y nos fuimos.

Mati tenia 2 afios y medio, lo vio alla un neurélogo y nos dijo que estaba re bien. Nos
volvimos, pero resulta que €l seguia igual.

Cumple 4 afios y lo llevo nuevamente a la neur6loga (Dra.Mazzei), y cuando entramos ella le
empezo6 a hablar, lo sentd, lo revisaba y enseguida se fue a sentar a su escritorio y nos dice: “el
nene tiene TGD”. Nos puso en un papel Trastorno de Desarrollo y Trastorno del Espectro
Autista. No nos explicd que era, nos dijo: ““van a tener que hacer un tratamiento largo”, pero no
nos dijo que significaba.

Salimos del consultorio, y mi marido que trabajo en obra social tenia una idea de lo que era
TEA, pero yo no. El se puso muy mal. Llegamos a la casa u estaba mi mama y la de él, porque
estabamos a la expectativa que nos iba a decir la doctora.

El se puso a llorar un montén y yo miraba nada méas, como que no entendia que era.

Ese dia la neurdloga nos hizo dos papeles, uno donde decia hacer un estudio neurolinguistico
y otro para hacer el CUD. Nos dijo:” vayan al hospital y ahi se los hacen”.

Y bueno, mi marido por ahi si tenia una idea de lo que era, y yo no. Asique me puse a buscar

en internet y ahi me di cuenta, porque decia que no tenia cura, que estan en su mundo, no



100

sienten, un monton de cosas que no coincidian con lo que era el, y ahi medio que cai y después
llore bastante, al otro dia igual.

Después me acorde de una amiga, que tiene una hermana que padece esquizofrenia. Le mande
mensaje si podia hablar con ella, como para comentarle lo que me habia pasado y ver que me
decia. Hable con ella y al trabajar en un jardin como portera, vio muchos nenes con esa
condicion, y me dijo que dentro de todo no era una discapacidad tan marcada o grave,
complicada. Me dijo que yo tenia que agradecer que mi hijo se levanta a la mafiana y camina,
durmiera toda la noche, se levante a agradecer que mi hijo se levante y saliera caminado.

Eso me quedo muy grabado y siempre lo utilice, siempre lo pensé asi y hasta el dia de hoy me
sirve, agradecer todo lo que él tiene a favor.

Después de esa charla me senti méas tranquila y bueno empezamos a buscar para hacer el
estudio que nos habia dado la Dra., el neurolinguistico. Primero buscamos presupuesto, porque el
estudio la hacen muchos profesionales juntos, una psic6loga, una psicopedagoga, una terapista
ocupacional, fonoaudi6loga. Hacen 3 sesiones de 3 horas, lo observan todas juntas y después te
realizan un informe.

A Mati se lo hicieron en Pilares. Empezd terapias en Sentidos, pudimos hacer el CUD en el
hospital, vas y te lo observan, te dan el papel en el momento.

En sentidos empezé con terapista ocupacional, psicologa, fonoaudidloga y psicomotricista.

Esta institucion trabajaba por reintegro. Pagamos por semana y llevamos la factura para
reintegro.

Cambios en la dinamica familiar: Como él fue el primer hijo, fue todo como de a poquito. El
tema de las terapias era cansador para mi porque mi marido en ese tiempo estaba trabajando.

Entonces yo soy la que tengo que andar llevando a Mati, por el tema de horarios. Y cuando son
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chiquitos te hacen entrar a vos a la sesion que son de cuando son chiquitos te hacen entrar a vos
a la sesién que son de cuando son chiquitos te hacen entrar a vos a la sesion que son de 40 a 45
minutos. Era chiquito, tenia muchos berrinches, no queria entrar, lloraba, se enojaba mucho y
tenia que entrar a trabajar con él, abrasarlo si se enojaba y las chica me ensefiaban como
manejarlo también en la casa.

El cambio en la familia lo sentimos por ese lado, muchos horarios, salidas a terapias, ir y
venir. Es cansador y casi todos los dias. Son 5 terapias y 1 por dia.

Empez6 jardin a los 4 afios luego su maestra me dijo que si o si Mati necesitaba venir con un
acompafante por que no podia con él y con los otros chicos. Y ahi empez6 otra busqueda.

Encontramos una acompafante terapéutica, a la mafiana iba al jardin y ala tarde a terapias.

Situacion econémica: nos empez0 a cubrir bien la obra social. Cuando empezamos a pagar, al
principio si se nos habia hecho complicado. Porque es pagarle a cada uno por semana y era
bastante.

En lo social: hay muchas cosas que se dejan de hacer. Siempre de chiquito lo llevamos a los
jueguitos y lo seguimos haciendo. Se portaba bien, esperaba sentado y ya conocia el lugar.

En los peloteros hemos tenido buenas y malas experiencias. Lo he llevado y lo tuve que sacar
llorando, asi que decidimos no llevarlo méas a ningun pelotero porque note que le molestaba
mucha gente, se enojaba y se tapaba los oidos. Excepto los cumpleafios que son de la familia él
se siente comodo ya que conoce a todos.

Amigos no hemos perdido y tampoco familiares. Los familiares todos estuvieron con nosotros
hasta el dia de hoy. Mis amigos y amigos de mi marido también, en ese sentido no tuvimos

cambios en el entorno.



102

Relacidn de pareja: cuesta un poco por el tema porque al principio porque siempre anda la
mama sola llevandolo porque el papa trabaja y llega de noche. Cuando él estuvo mas en casa y
medio que lo obligue a que lo lleve a terapia, venga conmigo a alguna reunion, siempre trate de
hacer el esfuerzo que participe igual. Pero si, es bastante solitario el tema de la mamé con el nene
para todos lados. Como lo obligue bastante (risas) €l estuvo bastante presente, nos ayudamos
entre los dos.

Con el tema del diagndstico lo tomamos no se si bien, pero tranquilo, hicimos lo que tuvimos
que hacer. Yo creo que nos unié mas. Puede ser que las mama siempre estamos con todos los
horarios en sima, y al exigirles puede ser que haya reproches. La mama se carga con todo, y
abuses es dificil porque cuando son chiquitos se portan muy mal, tienen muchos berrinches,
lloran, no los podes llevar a ningun lado. Y bueno creo que depende de cada mama yo de chica 'y
de adolescente me bangque muchas cosas y creo que eso también me hiso fuerte y a la hora de
tener que decir algo lo digo.

Cuando voy a algun lado si tengo que decir que mi hijo tiene Autismo lo digo, o mira, se va a
enojar, me dejas pasar por que yo no puedo esperar en la fila. Yo siempre, siempre pedi permiso
para todo, explique, y si veo que €l se va a enojar me anticipo y lo saco de donde este. Pero hay
cosas que no se pueden evitar, que él se enoje mucho y tenga un berrinche y esa tension se vive 4
0 5 minutos, y si hay gente muchos miran pero aprendi, que es entre él y yo.

Ahora hace tiempo las terapias las manejo yo. Siempre fue asi todo el tiempo que el hizo yo lo
consultaba a mi marido, pero en realidad siempre fui yo la que decidi. Decido de la escuela de
los nenes, las terapias, los horarios, terapeutas, si quiero cambiar o no. Todo lo manejo yo. El por

ejemplo se ocupa de las cuentas y trabaja. Después las cosas que hacemos en comun por ejemplo
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la cocina, el bafio de los nenes, todo eso lo hacemos juntos. Es como que uno se acostumbra a
todo lo que es la discapacidad, méas ahora que arrancamos con el grupo hace 3 afios.

Cuando arrancamos mi marido estaba bastante presente. Pero después se fue sumando mas
gente y llegaron mas mamas y termino siendo un grupo de mama.

Estos ultimos 3 afios siento que me fortaleci bastante con la experiencia de cada una. Me
sirvio un montdn sus experiencias para tratar de ayudar a mi hijo en algunas cosas y en algunas
cuestiones. Nuevos desafios tenemos todos los dias, ahora con la pandemia es muy dificil estar
todo el tiempo sin hacer nada o tratando de que haga algo.

Preguntas disparadoras:

1- ¢Cudl es la reaccion que tiene los padres ante el nacimiento de un hijo/a con TEA?
2- ¢En qué momento se enteran de su discapacidad?

3- ¢Qué cambios se dan en la dindmica familiar?-

4- ;Como impacta en la relacion de pareja?

5- ¢De qué manera enfrenta la familia esta nueva situacién?

6- ¢Como afecta tener un hijo con TEA en lo social y en lo econémico?
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Entrevista realizada a la Licenciada en Trabajo social Catalina Huentequeo:

1- ¢ Que concepcion tiene el Trabajador Social respecto discapacidad?

La concepcion de discapacidad ha ido transformandose historicamente, hoy podemos hablar
de una construccién social atravesada por multiples factores y condicionantes sociales
economicos, politicos, culturales, naturales entre otros. Al presente la discapacidad involucra a
distintos actores sociales e institucionales que deben brindar proteccidn y garantizar los derechos
de las personas con discapacidad y sus familias.

2- ¢Como es vista la discapacidad actualmente en la sociedad?

La discapacidad es vista por la sociedad desde una mirada mas inclusiva, hoy es mas visible,
aunque existen barreras y distintas formas de discriminacion y exclusion. El rol de las familias y
las asociaciones de padres y profesionales han y siguen dando una ardua lucha por el
reconocimiento de sus derechos. Aun queda un camino para una real inclusion social

3- ¢Considera la discapacidad como un problema social?

La discapacidad es una problematica social ya que al existir la vulneracion de derechos
estamos frente a un complejo entramado de responsabilidades. La discapacidad nos involucra a
todos y nos Ilama a repensar nuestras practicas y de rol ante estas situaciones de injusticias
sociales. En este sentido no podemos pensar que el problema es de la persona por que la
discapacidad se construye y esta inversa en un contexto mas proximo, atravesado por distintos
factores. El estado responsable y debe garantizar politicas publicas que atiendan a las personas
con discapacidad y a sus familias. Todo estaba debe tener un plan nacional de discapacidad

ademas de un presupuesto acorde.
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4- ;Qué estrategias de abordaje se consideran fundamentales para un Trabajador Social, a la
hora de intervenir en las problematicas que surgen en las familias que tienen un miembro

con una discapacidad?

Las estrategias de abordaje varian segun las situaciones singulares. Partimos de un sujeto de
derechos y su familia. Se considera su historia de vida, su historia familiar y su contexto social.
No es lo mismo la discapacidad en una familia de escasos recursos con gran vulneracion social a
una familia con recursos econdémicos y simbdlicos.

Las estrategias pueden ser individuales, familiares, grupales 0 comunitarias, en red con otras
instituciones y de forma asistencia, de prevencién o promocion.

5- ¢Qué herramientas tedricas y metodoldgicas se aplican a la discapacidad?

Estas herramientas pueden variar segin desde que posicionamiento ético y politico se
desenvuelve el profesional. EI modelo social considera distintos determinantes sociales,
culturales, politicos, histdricas, etc. Incluyendo la limitaciones y barreras que la sociedad es su
conjunto impone. Las distintas leyes y convenciones sobre la discapacidad desde un abordaje
comunitario basado en los derechos humanos y en la ciudadania nos permiten visualizar a la
discapacidad desde una mirada integral. Tratando de desarmar las barreras arquitecténicas como
sociales y culturales. Pensando en la persona con discapacidad como un sujeto activo y
protagonista, y trabajando desde la inclusion social para proveer y mejorar su calidad de vida 'y

garantizando sus derechos.
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Entrevista al Licenciado Rubén Cunningham

1-¢Cuéles son las politicas publicas en Comodoro Rivadavia sobre Autismo? ;Y en lo
provincial?

No tengo conocimiento profundo de lo que se estd haciendo desde la Ciudad de comodoro
Rivadavia. Hay una organizacion Somos Azules, en la cual ellas, estan haciendo unas
actividades, pero lo han ampliado para otro tipo de personas con Discapacidad, creo, o puede
haber algunas iniciativas en forma privada.

2- ¢En qué consiste el programa Procea del HRCR? ;Desde cuadndo?

Con respecto a nuestra provincia, tenemos desde hace unos afios, desde el 2011, una
reglamentacion de la 1-207 de la Provincia de Chubut, sistema Integral de la Personas con
Autismo y sus familias. Ahi es donde, se obliga al Estado a brindar prestaciones para este grupo
de familias con estas situaciones. Esta Ley especifica el tipo de prestaciones para facilitar el
acceso para recibir los servicios necesarios. Todo apunta a proteger, asegurar el goce pleno,
condiciones de igualdad, deteccion precoz, concientizacion social.

Esta la Ley 26378 que la menciona, y después cuestiones vinculadas con el tema del
acompafante, de diagnosticos.

De mas esta decirte, la distancia enorme que hay entre la ley sancionada y el cumplimiento, el
ejercicio real de los derechos, hay un abismo realmente, si bien estamos un poco mejor que hace
15 afios atras todavia hay mucho por hacer en este sentido.

El programa Procea, en un principio se llamaba TEA, esto también tiene que ver con las
miradas médicas. Alexia Ratazzi, a partir de la Convencion de la ley Nacional de las personas

con Discapacidad, se ha puesto méas hincapié, una mirada mas social de la Discapacidad.
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Procea significa programa para nifios, adolescentes y familias con el Trastorno del Espectro
Autista. Hablamos més de condiciones, trastornos, condiciones bilégicas, médicas, sociales y
psicoldgicas, por eso la necesidad de la intervencion interdisciplinaria, basicamente este
programa comienza porque un grupo de familias de Comodoro Rivadavia, en su momento fueron
a la justicia para solicitar que se organice algun sistema de salud para atender a sus hijos con
condiciones del espectro autista. Los diagndsticos empezaron a hacerse mas evidentes en estos
ualtimos afos, entonces la provincia se vio obligada a generar una ley y a tener a través de
efectores de salud, por ejemplo el hospital regional, equipos que atendieran este tema.

En esa época no existia a ningun profesional capacitado en el tema y se busca al Dr. Andrada,
ya que tenia experiencia en Autismo como psiquiatra infanto-juvenil, trabajando en Dasu. Se
originé asi este programa, y de a poco se fue desarrollando, fue cuando se incorporaron otros
profesionales. Nos esta faltando recursos todo el tiempo, y fundamentalmente lo que ingresan
son Acomparfiantes Terapéuticos (operadoras).

Es un programa que esta orientado a gente que no tiene obra social. Se han ido formando un
grupo cada vez mas grande de trabajo, con muchas dificultades. Ahora estéa en reorganizacion.

Cada vez se atienden més familias, se trabaja en turno mafiana y tarde.

Algo muy importante fue la creacion del primer curso en formacion de Acompafiantes
Terapéuticos exclusivamente en circunstancias del espectro autista, reconocido por el Ministerio
de Educacion, declarado de interés provincial, se dio durante 4 afios y luego se discontinuo. Méas
de 400 personas realizaron el curso. Fue realmente necesario.

3-¢Qué se logro en este tiempo y que faltaria?

Se logro la formacién de AT, se ha avanzado en tratar de dar una mirada mas alla de lo

médico, en lo posible, con mucho desgaste, ahora en este momento se ha avanzado en tener un



108

lugar més amplio, y luego se lo traslado a un consultorio més chiquito, y todavia se esta
hablando de como va a seguir.

Hay logros en el sentido de que se va adquiriendo mas experiencia de como abordar, trabajar,
cierto reconocimiento a nivel comunitario, hay un registro de la sociedad, en cuanto a la
existencia de este programa, hay trabajos articulados con justicia, educacién, con municipio. Hay
mucho por hacer todavia. Lo importante es tener una persona que esté a cargo y se le reconozca
econdmicamente, el equipo requiere alguien que dirija desde otro lugar y el Dr. Andrada que
solo se encargue de la cuestién médica. Faltaria un Trabajador Social y una Psicdloga que tenga
mirada social. Porque nosotros pasamos e la mirada del nifio, a la mirada de la familia.
Requerimos un Psiquiatra, 2 Trabajadores sociales y una Psicdloga, Terapista Ocupacional,
fonoaudiologo, Psicopedagoga.

A nivel nacional se ha declarado de interés el abordaje integral e interdisciplinario y capacitar

y legalizar el trabajo de los AT.
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Entrevista a la Lic. Gabriela Simunovic:

1- ¢Cudles son las politicas publicas en Comodoro Rivadavia sobre Autismo? ¢en lo
provincial?

En lo provincial hay un programa que funciona en el servicio de rehabilitacion del HRCR, que
atiende nifios con autismo sin obra social, donde se los diagnostica y si necesitan tratamiento y
acompafante es a través del programa. Comodoro no tiene mucho méas que el programa y los
referentes de las dos ONG’s que hay, una es somos Azules de la cual soy madrina, y la otra es
una organizacion que no es ONG, que funciona fuera de ese circulo que es TGD TEA padres. Es
lo Unico que hay.

2- ¢Qué se logré este tiempo y que faltaria??
Existe un concejo municipal de Discapacidad que esta formado por distintas ONG que trabajan
con autismo y el referente de salud que hasta 3 afios fui yo. Se trabaja con Discapacidad referente
de la justicia y referente de la educacion. Los afios que funciono el concejo, 25 afios de hecho, al
2013 con ordenanza, educacion, nunca participo de él, sabemos que el 70%, 80% de las personas
con discapacidad y los nifios con discapacidad y los adolescentes con discapacidad, no van a una
escuela especial, sino van a escuelas comunes.
La Municipalidad avanzo mucho lo que es inclusién, de las personas con discapacidad, lo que es
el ente de Comodoro Deportes. En estos dias se inaugur6 un centro de dia, comodoro no tenia.
Los centros de dia son los espacios donde las personas, adultos que terminaron la escuela les
ensefian y tienen tareas que tienen que ver con la autonomia y la independencia.
Lo que faltaria en Comodoro Rivadavia son casas tuteladas. Son casas a medio camino, sobre

todo a pacientes mentales, cuando se los externan de lo que es el agudo, para volver a
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reinsertarse en la sociedad, donde tienen operadoras, pero ellos tienen que realizar sus
actividades, su higiene, limpieza de la casa, cocinarse y demas.

Los operadores los ayudarian en ese proceso, y en este momento no existen esas cosas tuteladas
en Comodoro Rivadavia.

El programa Procea le hace falta de todo, recurso humano, para poder ser sostenido en el tiempo,
solo cuenta con un psiquiatra, unos acompafantes y no cuenta con el resto de los profesionales
para lograr mejor acompafiamiento de los nifios.

3-¢Sobre discapacidad que politicas se estan aplicando?

El consejo de discapacidad esta regulado por la agencia nacional de discapacidad Andis. Ellos
bajan la informacidn a distintas provincias. Aca en Chubut, esta regulada por el ministerio de
salud, a través de la direccion provincial de discapacidad, quien baja linea a las distintas
municipalidades para lograr consenso de trabajo.

En las municipalidades de la localidad, casi todos los concejos de discapacidad peleamos hace
muchisimos afios que la direccion provincial de discapacidad no deberia depender del ministerio
de salud, que la discapacidad nos atraviesa a todos, tanto en educacion, como en salud, justicia,
desarrollo humano y familia.

El 80% de personas no atraviesan un problema de salud, tienen discapacidad pero no estan
enfermas. Por eso tiene otras cuestiones que tiene que ver con lo habitacional, inclusién, el

trabajo, el deporte, que no pasa por la salud todo.
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LEY | - N° 207 HONORABLE LEGISLATURA DEL CHUBUT
Mitre 550 Rawson - Pcia. Del Chubut
(Antes Ley 4542)

CAPITULO |
Objeto. Ambito de aplicacion material y personal

Acrticulo 1° - La presente ley tiene por objeto instituir un sistema de proteccion integral de las
personas afectadas por el sindrome autistico y de su familia, con el fin de procurarles asistencia
médica, proteccidn social, educacion y capacitacion para su eventual formacion profesional e
insercion laboral.

Es también una finalidad perseguida por esta ley promover la paulatina organizacion de un
conjunto de estimulos tendientes a que los afectados por el sindrome autistico puedan
contrarrestar las desventajas que esta discapacidad especifica les provoca, asegurando su derecho
a desempeniar un rol social digno, que les permita integrarse activamente a la comunidad.

Articulo 2° - A los fines de esta ley, se consideran autistas a aquellas personas que presenten:
a) Alteraciones basicamente cualitativas en la reciprocidad social, en la comunicacion verbal y
no verbal, y en el comportamiento;

b) Pobre actividad imaginativa o ausencia de ella;
c) Espectro de intereses estrecho, con predominio de actividades repetitivas.

Articulo 3° - A los fines de esta ley se consideran familiares del autista a aquellas personas
vinculadas a éste por lazos de parentesco por consanguinidad o afinidad, que lo atiendan,
convivan o mantengan con €l una relacion inmediata, habitual o permanente.

También seran asimiladas a la calidad de familiares aquellas personas que, careciendo de
vinculos de parentesco, cumplan respecto del enfermo las funciones enumeradas en el parrafo
precedente.

Articulo 4°.- A los fines de la aplicacion de esta ley, la condicion de autista sera efectuada y
certificada por el organismo que determine la Secretaria de Salud, mediante la intervencion de
profesionales especialistas en autismo.

La calificacion de familiares de afectados por el Sindrome autistico también sera efectuada y
certificada por el organismo que establezca el la Secretaria de Salud.

En cualquiera de los casos podréa requerirse el asesoramiento de especialistas en la materia.
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CAPITULO I
Politicas de proteccion y asistencia

Articulo 5°.- El Estado Provincial brindara a los afectados por el sindrome autistico las siguientes
prestaciones:

a) Médico - sanitarias:

1. Asistencia del autista y sus familiares, mediante tratamientos y abordajes a realizar a través de
los 6rganos descentralizados de la salud tales como los hospitales publicos;

2. Capacitacion multidisciplinaria del personal técnico y profesional a su cargo, en el diagndstico
y tratamiento del sindrome;

3. Cobertura de los tratamientos médicos y farmacoldgicos y demas terapias que se consideren
necesarias en cada caso para las personas afectadas por el sindrome y sus familiares,
independientemente de su edad;

4. Inclusion de la atencion y tratamientos del sindrome autistico en los nomencladores del
Instituto de Seguridad Social y Seguros, considerando a esta enfermedad como una discapacidad
auténoma y permanente, en tanto cientificamente mantenga tal caracter;

5. Asistencia domiciliaria en aquellos casos que resulte necesario.

b) Educativas:

1. Educacién especial pablica, gratuita y adecuada a su condicion;

2. Proceso educativo y formativo del autista impartido en forma personalizada, buscando el logro
de la més plena insercion social posible del autista;

3. Centros educativos especificos del autista con no més de cuatro alumnos por profesor, que
cuenten con la asistencia de especialistas médicos, psicologos, fonoaudidlogos, psicodegagogos,
profesores de educacion fisica, musicoterapeutas y todos aquellos profesionales que tengan
participacién en la educacion del nifio autista.

c) Deportivas y recreativas:

1. Los programas a elaborar por el Estado deberan contemplar actividades recreativas y
deportivas que aseguren la participacion activa de las personas afectadas por el sindrome.

d) Difusion de la tematica:
La autoridad de aplicacion difundira el conocimiento del sindrome a través de los medios de

comunicacion, buscando despertar en la sociedad actitudes integradoras y cooperativas hacia los
afectados por la enfermedad.
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e) De ayuda social:

El Estado proveera la atencidn y proteccion social de las personas autistas adultas en situacién de
desamparo familiar.

CAPITULO 11l
Autoridad de Aplicacion

Articulo 6°.- Sera autoridad de aplicacion de esta ley la Secretaria de Salud, a través del
organismo de su dependencia que se determine en la reglamentacion.

Articulo 7°.- La autoridad de aplicacion tendra por funciones:

a) Elaborar y mantener actualizado un relevamiento de los afecta- dos por el sindrome en la
Provincia. Para la conformacion de la base de datos a crearse debera observarse las disposiciones
del articulo 56 de la Constitucion de la Provincia del Chubut;

b) Promover la investigacion del sindrome autistico, recabando informacién de organismos
internacionales y nacionales, con la finalidad de propulsar su estudio con rigor cientifico y capa-
citar prestadores en las areas de salud y educacion especial,

c) Elaborar programas residenciales para aquellos autistas que requieran apoyo continuo y que,
debido a su edad, ambito familiar, edad avanzada de sus padres o familiares responsables, o por
carencia de estos, 0 por otros motivos atendibles, requieran una contencidn y asistencia
permanente fuera de su &mbito familiar;

d) Coordinar las areas de prestacion de asistencia a los autistas pertenecientes a la educacion y a
la salud.

CAPITULO IV
Consejo de Coordinacién y Asesoramiento

Articulo 8°.- La autoridad de aplicacion conformara un Consejo de Coordinacion y
Asesoramiento en la materia compuesto por representantes de la Secretaria de Salud, del
Ministerio de Educacién, de las areas sociales de los Municipios que adhieran a esta ley, de las
asociaciones de padres de autistas existentes en la Provincia y de otras organizaciones no
gubernamentales relacionadas con la materia, en la forma que se determine en la reglamentacion
de la presente ley. La participacion de los representantes de organismos publicos y entidades
civiles en el Consejo es ad-honorem.

Acrticulo 9°.- El Consejo de Coordinacién y Asesoramiento tendra por funciones programar,
coordinar y supervisar la planificacion y ejecucion de las actividades y prestaciones debidas por
el Estado con la finalidad de asistir y recuperar al afectado por el sindrome autistico, en el marco
de lo prescripto por esta ley.
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CAPITULO V
Disposiciones Finales

Articulo 10.- Los gastos que demande el cumplimiento de esta ley seran previstos anualmente en
la ley del presupuesto dentro de las partidas correspondientes a las areas de salud, educaciéon y
promocion y asistencia social.

Articulo 11.- La presente ley debera ser reglamentada.

Articulo 12.- Invitase a los Municipios a adherir, en lo pertinente, a las disposiciones de esta ley,
creando en el ambito de sus competencias los organismos y programas de proteccién de las
personas afectadas por el sindrome autistico.

Articulo 13.- LEY GENERAL. Comuniquese al Poder Ejecutivo.

LEY I-N° 207 (Antes Ley 4542) TABLA DE ANTECEDENTES
Articulo del Texto Definitivo  Fuente
Todos los articulos provienen del texto original de la Ley 4542.

LEY I-N° 207 (Antes Ley 4542) TABLA DE EQUIVALENCIAS

NUmero de articulo del Texto Definitivo  Namero de articulo del Texto de Referencia (Ley
4542)  Observaciones

La numeracion de los articulos del Texto Definitivo corresponde a la numeracion original de la
Ley.
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TRABAJO SOCIAL Ley 27.072
Ley Federal del Trabajo Social.
Sancionada: Diciembre 10 de 2014

Promulgada: Diciembre 16 de 2014

LEY FEDERAL DEL TRABAJO SOCIAL

CAPITULO |

Disposiciones generales

ARTICULO 1° — Objeto. La presente ley tiene por objeto establecer el marco general para el
ejercicio profesional de trabajo social en todo el territorio nacional, sin perjuicio de la aplicacion
de las normas locales dictadas por las provincias y la Ciudad Autdnoma de Buenos Aires.

ARTICULO 2° — Alcance. Las disposiciones de esta ley son de orden publico y de
aplicacion en todo el territorio de la Republica Argentina.

ARTICULO 3° — Objetivos. Son objetivos de esta ley:

1. a) Promover la jerarquizacién de la profesion de trabajo social por su relevancia social y
su contribucién a la vigencia, defensa y reivindicacion de los derechos humanos, la
construccién de ciudadania y la democratizacién de las relaciones sociales;

2. b) Establecer un marco normativo de caracter general para la profesion de trabajo social
en Argentina, sin perjuicio de la aplicacion de las normas locales que regulan la
matriculacion, fiscalizacion y control del ejercicio profesional;

3. c¢) Establecer las incumbencias profesionales de los/as trabajadores/as sociales en todo el

territorio nacional;
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4. d) Proteger el interés de los ciudadanos, generando las condiciones minimas necesarias
para la prestacion de servicios profesionales con competencia, calidad e idoneidad,;
5. e) Ampliar la obligatoriedad de la matriculacién para el ejercicio profesional en
instituciones nacionales, binacionales e internacionales con representacion en el pais;
6. f) Regular los derechos, obligaciones y prohibiciones en relacion al ejercicio profesional
de trabajo social en todo el territorio nacional.
Capitulo 11
Ejercicio Profesional
ARTICULO 4° — Ejercicio profesional. Se considera ejercicio profesional de trabajo social
la realizacion de tareas, actos, acciones o practicas derivadas, relacionadas o encuadradas en una
0 varias de las incumbencias profesionales establecidas en esta ley, incluyendo el desempefio de
cargos o funciones derivadas de nombramientos judiciales, de oficio o a propuesta de partes,
entendiéndose como Trabajo Social a la profesion basada en la practica y una disciplina
académica que promueve el cambio y el desarrollo social, la cohesion social, y el fortalecimiento
y la liberacién de las personas. Los principios de la justicia social, los derechos humanos, la
responsabilidad colectiva y el respeto a la diversidad son fundamentales para el trabajo social.
Respaldada por las teorias del trabajo social, las ciencias sociales, las humanidades y los
conocimientos indigenas, el trabajo social involucra a las personas y estructuras para hacer frente
a desafios de la vida y aumentar el bienestar.
ARTICULO 5° — Uso del titulo profesional. Se considera uso del titulo profesional el
empleo de sellos, leyendas, dibujos, insignias, chapas, tarjetas, avisos, carteles, publicaciones,
informes, documentos o manifestaciones de cualquier tipo o especie, donde se nombre o se

mencione, directa o indirectamente, la profesion de trabajo social.
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ARTICULO 6° — Denominacion del titulo profesional. Homol6gase bajo la denominacion de
Licenciado/a en Trabajo Social los titulos de Licenciado/a en Trabajo Social y Licenciado/a en
Servicio Social, expedidos por las universidades e institutos universitarios legalmente
reconocidos en el pais y que integren el sistema universitario argentino. Esta norma regira para
los nuevos planes de estudios o las modificaciones de planes de estudios que se aprueben o
reconozcan a partir de la vigencia de esta ley.

ARTICULO 7° — Titulo habilitante profesional. La profesion de licenciatura en trabajo
social s6lo podra ser ejercida por personas fisicas con titulo de grado habilitante expedido por
universidades e institutos universitarios legalmente reconocidos en el pais y que integren el
sistema universitario argentino.

ARTICULO 8° — Reconocimiento de derecho. Los titulos que no reinan las condiciones
establecidas en el articulo 6° y hayan sido expedidos con anterioridad a la vigencia de esta ley,
mantendran su vigencia y habilitacion para el ejercicio de la profesion de trabajo social.

Capitulo 111

Incumbencias profesionales

ARTICULO 9° — Incumbencias profesionales. Siempre en defensa, reivindicacion y
promocion del ejercicio efectivo de los derechos humanos y sociales, los/as Licenciados/as en
Trabajo Social estan habilitados para las siguientes actividades profesionales dentro de la
especificidad profesional que les aporta el titulo habilitante:

1. Asesoramiento, disefio, ejecucion, auditoria y evaluacion de:
2. a) Politicas publicas vinculadas con los distintos ambitos de ejercicio profesional, tales

como habitat, salud, desarrollo social, discapacidad, educacion, trabajo, medio ambiente,
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justicia, nifiez y adolescencia, economia social, violencias sociales, género, minorias
étnicas, ancianidad y adicciones, entre otros;

b) Planes, programas y proyectos sociales;

c) Diagnosticos familiares, institucionales, comunitarios, estudios de impacto social y
ambiental;

d) Proyectos institucionales y de organizaciones sociales, sean éstas gubernamentales o
no gubernamentales.

Integracion, coordinacion, orientacién, capacitaciony/o supervision de equipos de trabajo
disciplinario, multidisciplinario e interdisciplinario, aportando elementos para la lectura e
identificacion de la situacion abordada, incorporando los aspectos socioecondémicos,
politicos, ambientales y culturales que influyen en ella, y proponiendo estrategias de
intervencion.

Elaboracion de informes sociales, informes socioeconémicos, sociosanitarios y socio-
ambientales, informes situacionales y/o periciales.

Intervencion en contextos domiciliarios, institucionales y/o comunitarios.

Elaboracion de pericias sociales en el &mbito de la Justicia, ya sea como peritos oficiales,
de parte, mandatario y/o consultor técnico.

Intervencion profesional en instancias o programas de mediacion.

Intervencion profesional como agentes de salud.

Direccion y desempefio de funciones de docencia de grado y posgrado, extension e
investigacion en el ambito de las unidades academicas de formacion profesional en

trabajo social y en ciencias sociales.
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13. Desempefio de tareas de docencia, capacitacion, investigacion, supervision e integracion
de equipos técnicos en diferentes niveles del sistema educativo formal y del campo
educativo no formal, en &reas afines a las ciencias sociales.

14. Direccion, integracion de equipos y desarrollo de lineas y proyectos de investigacion en
el campo social, que contribuyan a:

15. a) La produccion de conocimientos en trabajo social y la profundizacion sobre la
especificidad profesional y la teoria social;

16. b) La produccién de conocimientos tedrico-metodoldgicos para aportar a la intervencion
profesional en los diferentes campos de accién;

17. ¢) La produccion de conocimiento que posibilite la identificacion de factores que inciden
en la generacion y reproduccion de las problematicas sociales y posibles estrategias de
modificacion o superacion.

18. Participacion en asesoramiento, disefio e implementacion de nuevas legislaciones de
caracter social, integrando foros y consejos de promocion y proteccién de derechos.

19. Direccion y administracién de instituciones publicas y/o privadas en diferentes niveles de

funcionamiento y decision de las politicas publicas.

Capitulo IV

Derechos profesionales

ARTICULO 10. — Derechos. Son derechos de los/as Licenciados/as en Trabajo Social los
siguientes:

a) Ejercer la profesion a nivel individual, grupal, familiar, comunitario e institucional, en los
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ambitos del desarrollo social, salud, educacion, justicia, seguridad social, organizaciones sociales

y otros &mbitos que tengan que ver con el pleno ejercicio de las competencias profesionales

establecidas en la presente ley;

1.

b) Negarse a realizar actos o colaborar en la ejecucion de practicas violatorias de los
derechos humanos, que contravengan disposiciones de los codigos de ética profesional o
que no se vinculen con las competencias profesionales establecidas en la presente ley;

c) Capacitarse y actualizarse en el campo disciplinario del trabajo social y de las ciencias
sociales cuando ejerzan su profesién en relacién de dependencia publica o privada,
independientemente de la naturaleza del vinculo laboral-profesional incluyéndose aqui la
obligatoriedad para la entidad empleadora, de asignar y/o autorizar hasta catorce (14) dias
por afio destinados a la formacién y actualizacion profesional, académica, de
investigacion y de sistematizacion de las practicas profesionales;

d) Percibir honorarios, aranceles y salarios acordes con los nomencladores y aranceles
establecidos por los colegios o consejos profesionales o por la Federacion Argentina de
Asociaciones Profesionales de Servicio Social,

e) Contar con las medidas de prevencion y proteccion que fueren necesarias cuando el
ejercicio de la profesion implique un riesgo para la integridad fisica de los profesionales o
bien para su salud fisica o mental, independientemente de la naturaleza juridica del
vinculo laboral-profesional que se establezca con las instituciones publicas, privadas o
mixtas en cuyo ambito se lleve a cabo dicho ejercicio;

f) Contar con periodos de recuperacion cuando el ejercicio de la profesion se lleve a cabo
en relacion a problematicas o situaciones sociales que impliquen acelerados procesos de

desgaste profesional o afecten la salud fisica o mental de los profesionales; estos periodos
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de recuperacion no seran mayores a catorce (14) dias por afio y no afectarén las
condiciones del vinculo laboral-profesional en lo que hace a salario, antigtiedad,
adicionales, honorarios, funciones y tareas desarrolladas por los profesionales;

6. g) Concurrir a las asambleas, reuniones, congresos y otros eventos que se organicen a
nivel local, nacional o internacional, en representacion de las organizaciones
profesionales de trabajo social, con justificacion de las inasistencias laborales en el
ambito publico o privado en que incurran por dicho motivo y sin que ello afecte el cobro
de adicionales por presentismo laboral y otros de similar naturaleza;

7. h) Acordar honorarios y aranceles profesionales con obras sociales, servicios de medicina
prepaga, asociaciones mutuales y otras, de manera individual o a través de los colegios o
consejos profesionales o de la Federacion Argentina de Asociaciones Profesionales de
Servicio Social.

Capitulo V

Obligaciones profesionales

ARTICULO 11. — Obligaciones. Son obligaciones de los/as Licenciados/as en Trabajo
Social las siguientes:

1. a) Matricularse en el colegio o consejo profesional de la jurisdiccion donde ejerza la
profesion y mantener al dia el pago de la matricula habilitante respectiva. Esta obligacion
rige también para quienes ejerzan la profesion de trabajo social en organismos publicos
nacionales, binacionales o internacionales con representacion en el pais;

2. b) Desempeniar la profesion con compromiso, competencia y actualizacion profesional,
teniendo como principios rectores los derechos humanos, la justicia social, la ciudadania

y la forma de vida democrética;
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3. c) Ejercer la profesion de conformidad con las normas establecidas en los codigos de
ética sancionados por los colegios o consejos profesionales;

4. d) Prestar la colaboracion que le sea requerida por las autoridades sanitarias en caso de
epidemias, desastres u otras emergencias;

5. e) Mantener el secreto profesional con sujecion a lo establecido por la legislacionvigente
en la materia.

Capitulo VI

Disposiciones generales

ARTICULO 12. — Planes de estudios. EI Ministerio de Educacion de la Nacion debera
promover ante los organismos que correspondan la adecuacion de las curriculas de todas las
universidades estatales y de gestion privada conforme a la presente ley.

ARTICULO 13. — Contratacion de personas. Los organismos, instituciones plblicas
nacionales y las organizaciones e instituciones regidas por el derecho privado deberan contratar
personas fisicas para realizar tareas propias de la actividad profesional del trabajo social, siempre
que cumplan con las condiciones para el ejercicio profesional establecidas en el capitulo Il de
esta ley, sin perjuicio de la intervencion de personas fisicas que posean otros titulos profesionales
habilitantes para esa funcion.

ARTICULO 14. — Se invita a las provincias y a la Ciudad Auténoma de Buenos Aires a
adherir a la presente ley.

ARTICULO 15. — Comuniquese al Poder Ejecutivo nacional.


http://catspba.org.ar/?page_id=45

