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Prologo

“Es muy dificil explicar el autismo, las madres y padres que tenemos un hijo con
autismo solemos decir que es imposible que alguien que no lo vive de cerca lo
comprenda y sin embargo todos coincidimos en que es necesario intentarlo
porque somos parte del mundo y aun siendo diferentes merecemos respeto y
oportunidades, igual que los demdas, este es nuestro mayor temor, nosotros
trabajamos a diario para que nuestros hijos hagan un esfuerzo por comprender el
mundo diferente de la mayoria, buscamos explicarles cémo deben hacerse las
cosas, ellos hacen un esfuerzo INCREIBLE por adaptarse, luchan contra lo que
sienten y desean hacer para comprender que deben cambiar y seguir otros
modelos de conducta, y comportamiento que les resultan ilogicos y carentes de

sentido.”

Fragmento Carta de Marta la mama de Helena. Publicado en pagina

AutismoDiario.Org



Introduccion

El presente trabajo corresponde a la Monografia de Grado de la
Licenciatura en Trabajo Social (Plan 92), perteneciente a la Facultad de Ciencias
Sociales (FCS) de la Universidad de la Republica (UDELAR).

Esta investigacion tiene una finalidad estrictamente académica, realizada
fundamentalmente para generar nuevos insumos y aportes al conocimiento en el
area tematica de la discapacidad, y especificamente sobre el tema seleccionado,
el cual es: “los procesos de subjetivacion de familias con hijos/as con autismo de
Montevideo, luego del diagndstico y prondstico, indagando en las respuestas que

les fueron dadas y buscadas en su vida cotidiana’.

El tema es seleccionado debido a que siempre fue de interés personal de
quien escribe, el abordaje de la discapacidad como objeto de estudio,
puntualmente el autismo, por vivencias propias al respecto y debido a que en
estas Ultimas décadas se han hecho numerosas investigaciones que intentan
conocer sus causas, poniendo la tematica en debate académico sobre todo en la
orbita médica. No asi en cuanto a una perspectiva social y critica, que indague en
aguellos procesos y obstaculos que enfrenta la familia que tiene un nifio/a con
autismo a lo largo de su vida, durante la crianza del mismo. Resulta importante,

entonces, analizar y reflejar estas cuestiones en la presente monografia.

Desde el punto de vista objetivo resulta interesante conocer cOmo

visualizan los padres/madres de un nifio/a autista su crianza, cuéles son los



principales obstaculos a los que se enfrentan cotidianamente, qué tipo de apoyos
0 recursos poseen estas familias en Montevideo. Se cree importante conocer y
obtener una mayor informacién en la tematica a la hora de intervenir desde el
Trabajo Social, en una cuestion que trasversaliza a todas las clases sociales,
indagando a su vez en cuales son aquellos apoyos a los que las familias pueden
acudir ante la situacion de discapacidad de un hijo/a con el diagndstico de autismo
hoy. Es necesario destacar la importancia de conocer los fenédmenos, para buscar
transformar la realidad desde una concepcion critica desde la praxis profesional
del Trabajo Social. De esta manera, mas alla no se explicite a lo largo del proceso
de delimitacion del objeto la implicancia tacita del Trabajo Social para llevar
adelante este proceso, se da por implicito que la formacion de quien suscribe es
desde dicha disciplina y desde alli “los lentes” para mirar la realidad y poderla

analizar.

A la hora de conocer como praxis humana, es necesario distinguir entre la
“intuicion practica”, la realidad creadora de “representaciones sociales” y aquellos
conceptos generados por un individuo que busca romper con lo cadtico de la
realidad sensible, para luego conocer abstraer y conceptualizar. (Kosik; 1967) Es
importante no desconocer lo sensible, lo inmediato, lo que Kosik Illama
‘fendmeno”; ya que si bien es necesario trascenderlo para poder acercarse a la
esencia, a la “cosa” en si, es necesario partir de lo primero para no quedarse solo

con esto.

Se podria identificar aqui algo de central importancia para las Ciencias
Sociales en general y la investigacion misma, ya que el investigador social si
pretende conocer la realidad, no debe desconocer las expresiones mas exteriores
de las problematicas, sino partir de ellas, trascenderlas, romper con el
pensamiento comun y lograr acercarse a la esencia, a lo pensado, a la expresion
de multiples determinaciones, al nacleo que funda dicho fenbmeno, mediante un
proceso de abstraccidén, conceptualizacion y generando conocimiento. (Kosik;
1967)



Es entonces que en esta investigacién se buscard partir de lo sensible,
desde aquellas expresiones de subjetivacion, plasmadas en los discursos
generados por los padres/madres de los nifios/as con autismo, en las entrevistas
realizadas para el presente trabajo monografico. Para ello se indaga y deconstruye
el “mundo de la pseudococrecién”, que para el autor esta compuesto por aquellos
fendmenos que forman parte del espacio cotidiano de los seres humanos,
cuestiones que sin previa reflexion inciden en las conciencias de los individuos y

en su discurso subjetivo de la realidad. (Kosik; 1967)

Este “mundo de la pseudoconcreciéon” esta compuesto por el “mundo de
fenomenos externos”, el cual lo integran fendbmenos naturalizados y una praxis
fetichizada, “por el mundo del traficar y el manipular”, donde se utilizan estos
fendmenos sin previa reflexiéon, ya que el ser humano no es conciente todo el
tiempo. También esta compuesto por ‘el mundo de las representaciones
comunes”, donde se desarrolla el saber “doxa” poseedor de prejuicios, y el “mundo
de los objetos fijados”, donde identifica las cosas que se muestran dadas sin

aparentes antecedentes ni devenir. (Kosik; 1967)

Es posible identificar entonces aquellas cuestiones que si bien forman parte
del inicio para conocer la realidad, es necesario romper con ellas para poder
generar conocimiento. Es necesario, como enuncia Kosik (1967), identificar
mediante una actitud practico sensible al “fendmeno”, el cual deja entrever la
esencia del mismo. Ambos son igual parte de la realidad y es necesario

desentramar su complejidad.

Haciendo referencia al tema seleccionado en relacion con lo expuesto por
Kosik, es indispensable en este proceso donde se busca acercarse a la esencia,
indagar desde el discurso, lo sensible subjetivo, para luego relacionarlo
directamente con la biografia singular de cada familia, en concordancia directa con

la época actual. Asimismo, dilucidar sus determinaciones y mediaciones que



permitan llegar mediante el andlisis al concreto pensado, partiendo de la

cotidianidad y sus expresiones en el discurso, desde el concreto sensible.

Es necesario esclarecer el concepto de “cotidianidad”, entendiendo al
mismo como el espacio donde se encuentran los fenbmenos y se genera la
mitificacion de la realidad como tal. (Kosik; 1967) Es en este plano donde se
busca indagar, para poder deconstruir aquellos procesos que los padres/madres
realizan luego de un determinado diagndstico, y buscando dentro del “campo de
los posibles”, cdbmo se han ido proyectando hasta el dia de hoy. La superacion
siempre dentro del “campo de los posibles”, sus condiciones materiales y
simbdlicas de vida, la realidad social e histérica, demarcan este campo de los
posibles, el fin hacia donde se objetiva el individuo. (Sartre; 1963) Es a partir de
esta idea que mediante el método progresivo-regresivo, se indaga en las
sucesivas objetivaciones realizadas, en conjunto con las familias de nifios/as
autistas entrevistadas, habilitando a analizar multiples determinaciones que hacen

a la época y espacio de concrecion.

“Todo hombre se define negativo por el conjunto de los posibles que le
son imposibles, es decir por un porvenir mas o menos cerrado” (Sartre:
1963: 89)

A partir de esto, la investigacion también intenta deconstruir cuéles son los
imposibles y posibles que les fueron dados a las familias con un nifio/a en
situacion de discapacidad, puntualmente con un diagndstico de autismo. Es
mediante la matriz tedrico metodoldgica que propone Jean-Paul Sartre, que busca
entonces analizar las biografias de las familias, haciendo hincapié en los saltos
desde el pasado al presente, en los procesos de subjetivacion objetivada de cada
familia, tomando en cuenta la época y las distintas determinaciones que inciden en
ello. (Sartre; 1963)
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Para esto se realizaran entrevistas en profundidad a 5 familias que
conforman la Federacion Autismo Uruguay, que viven en Montevideo, de manera
de poder conocer a partir de sus propias voces como se fueron nucleando en
torno a la tematica, desde lo particular y en la singularidad de cada familia, como
les fueron dados los diagndsticos y prondsticos, las respuestas dadas y buscadas,

partiendo desde sus percepciones subjetivas al respecto.

Cabe destacar que hoy en dia, se han constatado una gran cantidad de
diagndsticos imprecisos en nifios por parte de la medicina actual, dentro de lo que
se considera Trastorno del Espectro Autista (TEA). Esto lleva a centrar la
investigacién en aquellos tipos de autismo que son diagnosticados dentro de un
rango medio a severo, o que al menos exista un diagnostico marcado y definido
dentro de alguno de los tipos de autismo identificados dentro del espectro por
manuales de psiquiatria como el DSM 1V, entiéndase “Sindrome de Asperger”,
“‘Sindrome de Rett”, “Trastorno Desintegrativo Infantil”’, “Trastorno Generalizado
del Desarrollo”. (DSM IV 1995)

Prego, quien retoma a Leo Kanner, psiquiatra denominado como el “padre
del autismo” en el ambito, realiza una aproximacion conceptual destacando las
principales caracteristicas del mismo, por las cuales la medicina hoy en dia

considera a esta “patologia” como un “cuadro clinico grave”:

“El Autismo Precoz Infantil que describio L Kanner (1943) hace
cincuenta afos es considerado aun hoy un cuadro clinico grave. “Lo es
por muchos motivos 1 porque afecta al nifio desde su nacimiento (y
quizas antes) comprometiendo el desarrollo y las funciones en distintas
areas necesarias para la construccion de un individuo humano. 2 por su
cronicidad. A lo largo del curso de sus vidas nunca llegaran a ser
nominales (al menos con los recursos terapéuticos que disponemos
actualmente); 3 porque sigue siendo desconocida su etiologia (nada

nos ayuda el decir que es un trastorno multifuncional) y 4 porque de
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todas las funciones alternadas en estos pacientes, la mas afectada es
la de la comunicacién con otros y consigo mismo, este es el hecho mas
invalidante.” (Prego; 1999: 28)

En la presente investigacion se analizard la perspectiva del modelo sobre
el Autismo, contraponiéndola al modelo social en torno a la discapacidad. Se
pondra en cuestidén la ideologia de la normalidad instaurada desde el modelo
hegemonico, entendiéndolo como generador de exclusion; las connotaciones del
diagndstico y prondstico en la vida del nicleo familiar como posible determinacion;
la repercusion puntualmente en el campo de los posibles e imposibles negados;
las formas de nombrar; el autismo y sus tipos, visto desde el modelo social,

analizando si puede ser considerado como discapacidad desde el mismo.

La poblacion objetivo de la presente investigacion son padres y madres de
hijos/as con Autismo, miembros de la Federacion Autismo Uruguay pertenecientes
al departamento de Montevideo. Las hipétesis operativas son dos a lo largo de la
presente monografia. La primera es que ‘resulta complejo para las familias con
hijos/as con autismo, encontrar las herramientas apropiadas para desenvolverse
en la vida cotidiana y lograr la inclusion de sus hijos/as en espacios de
socializacion cotidianos.” La segunda hipotesis operativa: “Las familias poseen
una vision subjetiva negativa en cuanto al campo de los posibles dados y negados
a su hijo/a con autismo, a partir de la situacion de discapacidad diagnosticada por

los equipos que intervinieron en la situacion hasta el momento”.

En cuanto a la légica de exposicion, la presente monografia constara con 3
capitulos. En el primero, se realizara un rodeo tedérico sobre la modernidad como
época de cambios en el modelo de produccién y reproduccion social, el
capitalismo, la razéon instrumental como herramienta de dominacién, el saber
hegemonico, otredad, demarcacion y exclusion social. Luego, se abordara una
categoria determinante para la monografia como es la discapacidad,

distinguiéndola de la deficiencia. Ademas, se contrapondran las dos perspectivas
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sobre la tematica: por un lado, la vision-hegemonica y, por otro lado, el modelo

social de la discapacidad.

En el comienzo del segundo capitulo se intentara dar una mirada en la
discapacidad y el autismo del Uruguay de hoy, en términos de estado de la
materia, agrupaciones de la sociedad civil y legislacién al respecto. En este mismo
capitulo se problematizara, definira al autismo y sus tipos desde la mirada médica
calificadora y clasificadora, en contraposicion con el modelo social de concepcion
de la discapacidad. Y, por ultimo, se hara una aproximacion teoérico-conceptual de
familia, que permitird acceder a una mirada critica del entorno del nifio/a con
autismo, denotando la importancia de la concepcién familiar como

potencializadora u obstaculizadora para la inclusion social de ese nifio/a.

En el tercer y ultimo capitulo se analizara la biografia de cada familia, a
partir de los discursos de sus referentes adultos, como expresion subjetiva de los
familiares del nifio/a con autismo, reflejando el campo de posibles e imposibles
negados, relacionado con la época y sus determinaciones. A su vez, se buscara
profundizar en los procesos de objetivacion vivenciados por las familias luego del
diagnéstico. Por dltimo, se intentara relacionar en las reflexiones finales la sintesis
del trabajo de campo con los anteriores dos capitulos, logrando un andlisis del

concreto pensado al concreto sensible y viceversa.
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Capitulo 1: Nuestra modernidad demarcatoria y

excluyente

1.1 Las Lineas Demarcatorias en la Modernidad.

En este punto es importante comenzar a indagar el periodo conocido como
modernidad, donde el saber cientifico empieza a ser utilizado y aplicado para
transformar la sociedad; donde el modo de produccion y reproduccion social se ve
modificado en su esencia. Es necesario comprender los cambios a nivel del modo
de produccidn, ya que esto impacta directamente en las relaciones humanas, en la
necesidad creada por el sistema de clasificar, controlar, excluir e incluir a quienes
forman parte de él, y mas aun cuando se habla de sujetos con autismo, 0

cualquier otro tipo de situacion de discapacidad.

Acosta lo enuncia claramente cuando hace referencia al pasaje hacia el

capitalismo, dice:

“Con el cambio del modelo de produccion, no sélo se da una modificacion
cuantitativa en términos de produccion y acumulacion, sino una sustancial
modificacién cualitativa en las relaciones sociales que se establecen y
reproducen remodelando la estructura social, asumiendo un papel productivo

en la constitucion de cierta estratificacion social.” (Acosta apud Silva, 2012: 3)
A partir de lo que los autores exponen se puede apreciar como el sistema

capitalista que se instaura en la modernidad, no sélo transforma el modo de

acumulacion, produccion y reproduccidén social, sino que también modifica la
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estructura de la sociedad en si misma, que gira alrededor de un sistema donde las
relaciones de produccidon cobran tal centralidad que la sociedad se ve
fragmentada. Por un lado, se puede encontrar a los poseedores de los medios de
produccion y, por el otro, a aguellos que pueden o no vender su fuerza de trabajo

para generar plusvalia.

Estas cuestiones son importantes a ser destacadas debido a que el modelo
econdémico instaurado, el cual busca optimizar las ganancias de aquellos que
poseen los medios de produccion, impacta directamente en la légica en que se
ordenan las relaciones sociales, los espacios de socializacion, y, por ende, en los
fines de las diversas instituciones. A partir de esto se puede apreciar como el
saber, o mas precisamente la razon, pasa a ser un instrumento de dominacion.
Asi, se despliega una razon instrumental devenida en la modernidad, que ordena

la mayoria de los territorios de la vida del ser humano.

Se puede visualizar como la légica capitalista no sélo hace al modelo
econdmico, sino también a una determinada valoracién de aquellos que logran ser
funcionales, empleables, y generar puntualmente la mayor plusvalia posible para

aguellos que son poseedores de los medios de produccion. (Marx; 2001)

Lo central sobre esto en la presente monografia es la importancia que tiene
el trabajo, la educacion, la familia, los espacios de socializacion, principales
generadores de inclusion social, ya que las diversas esferas de todo el sistema
giran en torno a estas cuestiones. Los espacios de socializacion forman al sujeto
como ser social; por lo tanto, llegar a verse excluido de estos espacios impacta

directamente en ellos.

Es en esta etapa moderna demarcatoria y excluyente donde se da lo que

enuncia Foucault:

“La conciencia moderna tiende a otorgar a la distinciéon entre lo normal y lo

patolégico, el poder de delimitar lo irregular, lo desviado, lo poco razonable, lo
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ilicito y también lo criminal. Todo lo que se considera extrafio recibe, en virtud
de esta conciencia, el estatuto de la exclusiéon cuando se trata de juzgar y de
la inclusion cuando se trata de explicar.” (Foucault apud Rosato y Angelino et
alli; 2009: 47)

Es desde estas distinciones que realiza Foucault, que se encuentran
fundamentos para dicotomizar la sociedad, generando dos grupos: por un lado, los
incluidos, los llamados “normales”, los disciplinados, funcionales; y, por el otro,
aquellos que son juzgados como “desviados” segun la escala de valores que parte
de este pensamiento moderno capitalista. Es entonces que se puede apreciar
como el sistema en sus espacios de socializacion detecta, filtra y excluye a
aguellos individuos que no cumplan la expectativa de lo esperado, en este proceso

a la normalizacion que comienza desde que se nace.

Es este sistema que se debe tomar como referencia a la hora de hablar de
lineas demarcatorias, ya que la diferenciacion entre el yo y el otro (primera
demarcacion) como un diferente a mi mismo, se ve también transversalizada por
una multiplicidad de atributos que responden a la I6gica capitalista, donde si no se
poseen determinados atributos, se valora al otro de forma desigual. Por lo tanto,
las lineas demarcatorias de esta modernidad materializada, mercantilizada por el
sistema capitalista, se centra no en el trabajo en si mismo como caracteristica del
ser ontologico, o en la educacion como espacio de aprendizaje e inclusion, sino en
espacios cuya finalidad es ser generadores de individuos que en un futuro sean
capaces de generar plusvalia, transitar perfectamente el ambito educativo, de
reproducir el modelo de pensamiento hegemonico, una “familia funcional”, etc.
Especificamente parece un intento constante de demarcacion entre los que se

ajustan a una linea de normalidad y funcionalidad de aquellos que no lo hacen.

Como producto de la modernidad el saber cientifico pasa a ser dominante,
creador de teoria y conocimiento, se comienzan a crear lineas demarcatorias
utilizadas para distinguir lo esperado de aquello que no se halla dentro de lo

socialmente considerado como “natural” por el pensamiento hegemonico, que es a
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su vez legitimado por la ciencia y sus instituciones modernas, como la escuela,

hospitales, espacio laboral:

“(...) confluyen en el siglo XIX en la configuraciéon del concepto de “anormal’,
una identidad recortada sobre el fondo de una teoria general de la
degeneracion (...) Sintesis que perdura aun hoy, en el sentido de que todo
aguel sefialado como loco, delincuente, discapacitado, gay o pobre, entre
otras anormalidades posibles, evoca, en alguna medida, imagenes de alguna

de estas tres figuras.” (Rosato y Angelino et alli; 2009: 48)

Las lineas demarcatorias modernas, se dan en un primer lugar en la
diferencia entre el “yo” y el “otro” (la otredad), luego la necesidad de diferenciar a
los seres humanos segun su clase social, orientacion sexual, atributos fisicos, y
todas las cuestiones que le permiten al sistema diferenciar a los sujetos, clasificar,
calificar, partiendo de una imagen de normalidad o modelo de ser humano,
diferenciando a todo lo que se aleje de él. Las instituciones modernas son las
encargadas de normalizar, y aquellos que no logren esta normalizacion que le
garantice al sistema capitalista moderno una determinada funcionalidad, pasaran a
ser parte de los excluidos de todos estos espacios de relacionamiento social, que
forjan y constituyen a los seres humanos en sociedad.

1.2 La Ideologia de la normalidad.

Es a partir del saber cientifico proveedor de esta nueva “verdad” legitimada
en la modernidad instaurada, el que impone esta diferenciacién que distingue a los
sujetos “utiles” para el capital y la produccién de plusvalia, de aquellos que distan
del modelo instaurado como “normal”. La ideologia de la normalidad se produce y
reproduce con el propoésito de distinguir a aquellos que pueden ser utiles para el
capital, de aquellos que son concebidos como no “rentables” para el mismo. Los
nifios/as con autismo no formarian parte de este grupo, al igual que la mayoria de

los individuos en situaciébn de discapacidad, debido a sus caracteristicas o
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atributos que se alejan de lo “normal” o de la media del resto de los seres
humanos. Esto genera representaciones sociales de “inutilidad”, “incapacidad”,

“pasividad”, entre otras.
Davis habla de los primeros registros de la palabra “normal”:

“Los conceptos normal y anormal no son conceptos vigentes desde siempre
para pensar la naturaleza (...) La palabra ‘normal’ como construccion, como
conformacion de lo no desviante o forma diferente; el tipo comdn o estandar,
regular, usual s6lo parece en la lengua inglesa hacia 1840. La palabra ‘norma’,
en su sentido mas moderno, de orden y conciencia de orden, ha sido utilizada
recién desde 1855, y ‘normalidad’, ‘normalizacion’ aparecen en 1849 y 1857

respectivamente.” (Davis apud Skliar, 2002: 127)

Segun Vallejos es a partir de este momento que comienza a incluirse “bajo
la denominacion de anormales a grupos cada vez mas numerosos de los que
pueden ser agrupados como “el resto”, de lo que no somos nosotros.” (Vallejos in
Rosato y Angelino et alli, 2009: 45) Dentro del grupo denominado como “resto”, se

pueden disgregar una multiplicidad de grupos:

“Parafraseando a Alfredo Veiga Neto: hablamos de un ‘resto” que comprende
a locos, pobres, rebeldes, deformes, ciegos, rengos, sordos, poco inteligentes,
‘multiimpedidos”, extrafios, extranjeros, (...) y otros que seran inventados y
construidos como anormales a partir de un trasfondo de expropiacion(...)”

(Vallejos in Rosato y Angelino et alli, 2009: 46)

Es importante decir, siguiendo el pensamiento de Angelino, la idea de que a
los sujetos no excluidos, nombrados como “normales”, se les brinda una imagen
positivizada, que a su vez genera en su contraposicién una naturalizada exclusiéon
de aquellos que son concebidos como “anormales”, instaurando el termino “yo

normal” como algo corriente, comun, y al otro como “otro anormal’, extraio y
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distante de uno mismo. Estos conceptos utilizados cotidianamente ocultan en lo

dado cuestiones como la desigualdad y la exclusion:

“(...) la figura del anormal —surgida de esa sintesis— debid ser positivizada, en
el sentido de posibilitar la produccién de sujetos normales, doéciles y Utiles a
los nuevos requerimientos de la produccion fabril; instalandose como una
normalidad deseada. Esta positivizacion contribuyé a encubrir la capacidad de
demarcacién del concepto y las consecuencias de expulsidon que generaria;
contribuyé también a su naturalizacién, lo que aumentd la eficacia del
Sefialamiento,; y se mimetizo en “lo dado” instalandose como una estrategia de

homogeneizacién de la sociedad.” (Rosato y Angelino et alli; 2009: 50)

La sociedad pasa a tener una vision positivizada de aquellos que son
catalogados como los “normales”, “funcionales” “empleables”, “capaces”, en
contraposicion de aquellos que resultan para la mirada del pensamiento
hegemonico como “anormales”, “incapaces”, “enfermos”, brindando un manto de
naturalizacion a esta demarcacion realizada por la modernidad. Esto genera el
deseo implicito de ser normal, que implica una aceptacion e inclusion garantizada
a los espacios de socializacion, y una vision negativa de “lastima”, “tragica” de
aquellos que son excluidos, cuestiones que pasan desapercibidas en la

cotidianidad, pero que aun asi forman parte de ella.

Es en cuanto a la ideologia de la normalidad instaurada desde el modelo,

gue la presente investigacién se propone indagar en como se cataloga al nifio/a

con autismo, en esa otredad “anormal” y como repercute en el ambito familiar.

1.3 Las formas de nombrar

Cuando se habla sobre las formas de nombrar, se hace referencia a como

surge la necesidad de identificar al otro, cdmo se impone socialmente clasificar y
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encasillar a los individuos de determinada manera como forma de control

instaurada, naturalizada.

“Y més que insistir en la caracterizacion de un espacio de modulacién-control-
exclusion y/o de un espacio de disciplinamiento inclusién, propongo
territorializar tres espacialidades del otro cuyas fronteras pueden ser a veces
muy tenues y diluirse, y a veces ser muy amplias y perderse, y cuyos
significados continlan siendo por necesidad todavia imprecisos: son las
espacialidades acerca del otro 0, mejor aln, representaciones y/o imagenes

y/o miradas espaciales en torno del otro.” (Skliar; 2002: 91)

A partir de lo que el autor identifica en las formas de nombrar al otro, se
puede apreciar como detrds de las mismas se encuentran formas ocultas de
dominacién, disciplinamiento, poder, que culminan exponiéndose en conceptos
gque se utilizan en la cotidianidad, para identificar al otro en base a
representaciones e imagenes socialmente elaboradas, respaldadas por un sistema
y una cultura hegemonica o de valoraciones predominantes cuya expresion no es
aleatoria, ya que es producto de la logica del capitalismo y su devenir historico.
Las formas de nombrar no son cuestiones vacias de contenido, sino que poseen

un trasfondo que debe ser “sacado a la luz” para no perpetuar su naturalizacion.

Las formas de nombrar a los que se encuentran en situacion de
discapacidad fueron variando a medida que fue modificandose la concepcion
social en cuanto al tema. Las conquistas a nivel legislativo como sujetos de
derecho e igualdad ante la ley contribuyen al cambio de visién en cuanto a la

tematica.

Siguiendo la I6gica del presente punto, debe ser cuestionado el impacto que
genera la forma de nombrar, rotular, etiquetar o catalogar a alguien como “nifio
autista”, ya que la necesidad de caracterizar o denominar a alguien a partir de una
determinada condicidbn o atributo soélo es el fiel respaldo de una logica de

imagenes creadas a nivel social, que sirven para perpetuar la exclusion del
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individuo, reforzar el hacer visible ese alejamiento de la “norma”, cuestiéon que

sirve a la hora de calificar y clasificar.

1.4 Procesos de Exclusion incluyente

Como muchos autores sefialan, el término exclusién es utilizado de forma
indiscriminada dejandolo practicamente vacio de contenido. Por eso se considera
necesario retomar aquellos autores que utilizan el término de una forma critica,

cuestionando su uso. Angelino enfatiza en esto diciendo:

“En este sentido, proponemos desconfiar del concepto de exclusion.
Percibimos heterogeneidades en sus usos, cuya finalidad seria nombrar
infinidad de situaciones diferentes, quedando incuestionadas las propias

causas que la producen.” (Angelino in Rosato y Angelino et alli; 2009: 113)

La exclusion continda siendo central en el sistema capitalista moderno,
debido a que muchos de los espacios sociales estan confeccionados para llevar

”

adelante una légica de control y deteccidon de los “no normales” “no funcionales”,

individuos que culminan apartados de espacios de socializacion.

“La escuela se instal6 como un sistema capaz de consolidar matrices
ideologicas y culturales etnocentristas —impuestas como las Unicas legitimas,
la educacion fue vista como un proceso de socializacibon o de

endoculturacion.” (Rosato y Angelino et alli 2009 56-59)

Los individuos transitan por mecanismos de control como la educacién y la
salud a lo largo de su desarrollo como ser social, los cuales resultan funcionar de
“filtros” para el acceso futuro, por ejemplo a un empleo u otros espacios de
insercion social. El individuo que es excluido desde la discapacidad, es visto como

un “incapaz” “pasivo” “enfermo”, connotaciones que lo apartan de una serie de

ambitos fundamentales para su proceso de socializacion.
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La cuestion a la que es necesario apuntar, es entonces el nexo entre el
concepto normalidad anteriormente definido, con el término exclusién el cual como
se puede apreciar tiene expresiones multidimensionales. Tal como plantea

Rebellato, los individuos viven cotidianamente:

“...) el terror a la exclusién, que se expresa en la disociacion de vivir bajo la
sensacion de lo peor —miedo de quien teniendo empleo puede perderlo, de
guien habiéndolo perdido teme no encontrar jamas otro, miedo de quien
empieza a buscar empleo sin encontrarlo, miedo a la estigmatizacion social—;
el fortalecimiento de nuevas patologias ligadas a la violencia como forma de
rechazo de una sociedad excluyente, pero también como conformacién de una
identidad autodestructiva; la violencia como expresiéon de la competitividad,
pues se pierde el valor del otro como alteridad dialogante y se lo reemplaza
por el valor del otro como alteridad amenazante.” (Rebellato apud Miguez;
2009: 32)

A lo que se intenta llegar con este rodeo tedrico es en realidad vislumbrar el
papel que juegan las instituciones modernas de logica excluyente, las cuales
justamente van discriminando, seleccionando, etiquetando, -caracterizando,
normalizando a los sujetos a partir de evaluar su condicién de distanciamiento con
la norma o “lo normal”. Esto le facilita al sistema econdmico, y a la produccion
capitalista, que los que logren incluirse en la mayoria de los ambitos de
socializacion, sean aquellos que resulten ser de un perfil décil, funcional, capaces
de generar en un futuro una mayor plusvalia segun la perspectiva del mercado. La
misma desde su posicidn estratégica de poder, impone la l6gica que predomina a
nivel social, en una modernidad donde el mercado vuelve a tomar control y el
Estado se retrotrae brindando respuestas asistencialistas, precarias, focalizadas y

mercantilizadas en la actualidad.

A partir de todas estas cuestiones se puede ver que cuando se habla de

exclusion, es algo que atafie directamente al modelo de produccion y reproduccion
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social capitalista. Es éste el que genera ese “resto” compuesto por todos los

sujetos que se ven alejados de multiples esferas sociales por su condicidn vista

desde el imaginario como “tragica”, “negativa” o por sus atributos que distan de lo

esperado.

Se puede apreciar entonces como la exclusion se encuentra respaldada por
una determinada légica de un sistema desigual, que ademas para poder
mantenerse funcional requiere de un cierto ordenamiento, con instituciones que
realicen dicha tarea, la de incluir y excluir socialmente a los individuos, segun sus

atributos y caracteristicas individuales.

“(...)—aun la exclusién es pensada en términos de inclusion excluyente, a partir
de dispositivos de normalizacion que puedan controlar los desvios, los errores,
las afrentas al orden—. La nocién de higiene publica se instala como el
refinamiento del modelo — politico de la cuarentena, distribuyendo los
individuos, aislando y vigilandolos en un espacio ordenado, dividido y
cuadriculado, que los hace visibles e individualizables — tanto en la vida como
en la muerte—. Simultaneamente, instala el “examen como dispositivo de
vigilancia permanente, clasificadora, que permite distribuir a los individuos,
juzgarlos, medirlos, localizarlos, y por lo tanto, utilizarlos al maximo. A través
del examen, la individualidad se convierte en un elemento para el ejercicio del

poder.” (Foucault apud Rosato y Angelino et alli; 2009: 108)

Los individuos excluidos de las instituciones normalizantes pasan a transitar
un camino de “instituciones alternativas” que solo controlan y perpetuan dicha

M

exclusion. Se visualiza este grupo de “pasivos” “enfermos” como un “gasto”, una
carga que culmina siendo depositada en otros ambitos de control que continlan

perpetuando dicha exclusion.
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La “inclusion excluyente” se puede apreciar cuando el ser humano, en
situacion de discapacidad, ya no solo es excluido sino que en realidad se lo
incluye en ambitos como: escuelas especiales, trabajos protegidos, espacios de
socializacién para sujetos con discapacidad, fendbmeno que es fruto de una nueva
vision de la discapacidad. Al transitar por estas instituciones el individuo pasa a
ser mas controlado, clasificado y excluido; continua apartado perteneciendo “al

L1

resto” “a los distintos” a pesar de formar parte de estos espacios, generados en el
marco de politicas sociales mercantilizadas y pobres. Cuando se habla sobre la
modernidad, donde la salud, la educacién, instituciones de normalizacion por
definicion, califican y clasifican a los sujetos, no es para una mayor inclusion social

sino que contindan perpetuando este aislamiento social.

“Entonces los discapacitados no son incluidos al mundo del trabajo sino que
son incorporados en talleres de produccion protegida, o no son admitidos al
sistema educativo regular, sino en escuelas especiales.” (Rosato y Angelino et
alli, 2009:14)

Desde esta perspectiva se puede apreciar como en realidad las politicas
sociales que dicen fomentar la inclusion, solo generan espacios de socializacién
entre individuos en situacién de discapacidad, reforzando su exclusién, en lugar de
generarse espacios de interrelacién entre todos los sujetos que forman parte de la
sociedad misma de forma equitativa, accesible a todos. Se puede visualizar como
las escuelas especiales, programas de trabajo especiales, centros de
‘rehabilitacion” y todas estas politicas, generan espacios similares que perpetuan
la exclusién de los individuos con discapacidad, apartandolos, extendiendo el

control, buscando llevarlos a la normalidad.

! Este término es creado por el equipo de investigacion de la UNER el cual hace referencia a ...)
formas de inclusién que marcan una vez mas la sensacién de estar dentro pero diferenciada de los
otros no discapacitados. Esta situacion de plantear las politicas publicas para los discapacitados
diferenciadamente de las demas acciones del estado, van acompafiadas de una valoracién moral
respecto de la discapacidad que le otorga un plusvalor positivo a las intervenciones de los
funcionarios politicos(...).” (Rosato y Angelino et alli, 2009: 14)
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1.5 El saber hegemonico: Connotaciones del diagnostico y pronostico.

En este punto es necesario hacer hincapié en el modelo, para cuestionar
justamente esta expresion de la modernidad, donde la ciencia junto al conjunto de
valoraciones hegemodnicas manifiestan una visibn de la discapacidad que se
centra actualmente en la deficiencia, concibiéndola como consecuencia de la
enfermedad, visibn que podria impactar negativamente en los sujetos. Es este
impacto que se intenta apreciar en la vision subjetiva de los padres/ madres de
nifios con autismo en la presente investigacion, indagar en si este modelo

repercute en como la familia ve al nifio en situacién de discapacidad.

También en este punto es imprescindible conceptualizar desde la teoria,
aguellas instituciones que como dice Foucault intentan llevar a la normalidad a
aguellos cuerpos, que no entran en la aparente concepcion de “normalidad” de los
aptos, o sea “capacitados” para vender su fuerza de trabajo, generar plusvalia,
transitar espacios educativos normalizadores, ser incluidos en espacios de

socializacion cotidiana, cumplir con el mandato del mercado.

“(...) la medicina se transforma en una ciencia de la normalidad. Un cuerpo
gue ha dejado de ser espeso para comenzar a volverse transparente a partir
del desarrollo de los conocimientos de anatomia, pero que no ha dejado de
ser indocil y que exige sobre él una serie de procedimientos que lo tornen
productivo, acorde a las exigencias de la producciéon capitalista (...). El
profesional de la medicina se convierte en el experto consejero familiar, que
instala prescripciones morales y médicas en torno a la organizacion de lo
cotidiano y el principio de salud se instala como ley fundamental de los lazos
familiares. Todo ello contribuye a que la autoridad médica sea, a la vez, una

autoridad social.” (Foucault apud Rosato y Angelino et alli, 2009: 56-57)
Foucault enuncia claramente como la creacion de la “normalidad” y

“anormalidad” parten desde la modalidad del saber que ordena, clasifica a los

sujetos con un fin funcional al sistema capitalista. Las instituciones segun el autor
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como los hospitales, escuelas, cuarteles, apafian determinadas “situaciones
estratégicas de poder” que los individuos utilizan ejerciendo lo que Foucault llama
‘relaciones de poder”. El poder segun este autor “no es una instituciéon y no es una
estructura, no es cierta potencia de la que algunos estarian dotados; es el hombre

que se presta a una situacion estratégica compleja en una sociedad dada.
(Foucault; 1990; 113)

Este poder ejercido en relacion con los otros determina quienes toman las
decisiones mas trascendentales a nivel organizacional, a nivel social, siendo los
gue condicionan la forma de vida de una sociedad. Es a partir de estas cuestiones
gue en esta investigacion se intenta visualizar como las relaciones de poder desde
la medicina entre otros ambitos, moldean la vision subjetiva de los padres/ madres
de nifios con discapacidad mas precisamente con autismo, dotando al grupo de

una vision tragica, negativa, pasiva de la situacion del nifio.

En la modernidad la medicalizacion de la sociedad y el control se extiende:

“Se introduce un aparato de medicalizacién colectiva como el hospital —ya no
en el sentido de lugar confuso del encierro del que dificilmente se saldria, sino
como lugar asepsia, de distincion y visibilidad de los cuerpos, de sometimiento
a la autoridad médica, con la expectativa de la cura- y mecanismos

especificos de administracion de la salud.” (Rosato y Angelino et alli, 2009: 57)

Luego de la creacion de estos mecanismos de control social, desde la
ciencia mas especificamente de la medicina, se consolida el area de la salud

como razon instrumental aplicada al ordenamiento de la sociedad:

“Foucault (1980) plantea que los s del siglo XVII y XVIII “eran, en cierta
medida los especialistas del espacio. (...) Los s han sido con los militares, los
primeros gestores del espacio colectivo... pensando sobre todo el espacio de

las residencias y las ciudades.” (Rosato y Angelino et alli, 2009: 57)
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La medicina comienza a ejercer control en todas las instituciones en las que
se vinculan los sujetos, inclusive evaluando las capacidades de los mismos para
poder ingresar a un empleo, a una escuela o inclusive a otros espacios que forjan

al ser humano como ser social:

El orden social se va construyendo por medio de lo que las autoras
denominan “estrategia de moralizaciéon” la cual se expresa en tacticas que
apuntan a “normalizar” los individuos, volviéndolos funcionales y potenciando las
habilidades que el sistema requiere aplicar, controlando, construyendo individuos

adaptables a determinada moral, normas establecidas.

“Estas cuatro tacticas son: Estas cuatro tacticas son: 1) la constitucion de
habitos de ahorro y de consumo 2) la generalizacion la obligatoriedad escolar,
reemplazando definitivamente la socializacion limitada a los limites domésticos
3) la aparicidon del manicomio y la prision, como reaseguro del control social
‘blando” y 4) la construcciéon de la familia y la infancia normal.” (Rosato y
Angelino et alli; 2009: 58)

A su vez se puede ver como las instituciones principalmente la educacion
obligatoria y la salud se vuelven principales normalizadores, donde ademas de
moldear sujetos también buscan controlar y detectar aquellos que no son

“capaces” de ser moldeados como el mercado necesita.

Es importante ver como la historia de las instituciones modernas fueron
fundadas para lograr una poblacion, que pueda adaptarse a una forma de vida
determinada, una forma de produccion y reproduccion social. Todas las
instituciones manejan l6gicas de funcionamiento y valoraciones institucionales que
permiten encausar a los individuos a una linea de normalidad, la cual resulta
necesaria ser demostrada, para poder insertarse en los distintos espacios de

socializacion
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Segun Rosato y Angelino, una de las visiones predominantes sobre la
discapacidad es visualizarla como una enfermedad, con respuestas provenientes
del saber médico, perspectiva reproducida por las profesiones e instituciones

altamente valoradas a nivel social, ella criticando esta postura propone:

“(...)despegar el campo de la discapacidad de la enfermedad, una y otra vez

A

se sostiene que la clasificacion sera util “en el diagndstico”, “para los usuarios
de los servicios de salud”. En la CIDAP se produce un cambio en las formas
de enunciar los términos (discapacidad por actividad, minusvalia por
participacion), que no implica modificacién sustancial sino mas bien una nueva
retérica que buscando escapar de lo peyorativo cae en la exclusion por la

negacioén (...)” (Rosato y Angelino et alli; 2009: 3)

Como se expresa en el parrafo anterior la discapacidad va mas alla de lo
biolégico, si bien parte de una determinada “deficiencia”, lo que la genera y la
reproduce cotidianamente es la sociedad en si misma, que brinda una imagen
pasiva, negativa, trdgica de una determinada condicion o atributo en lugar de
generar mecanismos para dar solucion a la desigualdad, exclusion, discriminacion,
de los que estan en situacion de discapacidad. Las instituciones respaldan esta
l6gica legitimando la calificacién y clasificacion de individuos que filtran y excluyen
a todo el que no logre una normalizacion, que le permita ser util, funcional y

rentable al sistema econémico.

Las instituciones que responden a politicas focalizadas y pobres, en
realidad enuncian en su discurso una funcionalidad de integracién, cuando
muchas veces culminan realizando funciones “correctivas” “normalizantes”
‘rehabilitadoras” desde la perspectiva médica, visualizando a los excluidos como
enfermos, desviados, en lugar de cuestionar la existencia de espacios inclusivos y

accesibles en nuestra sociedad.
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1.6 Discapacidad y deficiencia.

Como se puede apreciar en la construccion teérica que se viene realizando
en los anteriores puntos, el concepto de discapacidad fue construido socialmente y
deviene de un proceso de muchos afios de distintas formas de concebir y nombrar
al otro. Si bien no atafie a la investigacidon en si indagar en los procesos de
transformacion del concepto histéricamente, es importante no desconocer este
punto, ya que quienes se encuentran en situacion de discapacidad no siempre
fueron nombrados de esta forma, sino que por el contrario han pasado por
multiples formas de nombrarlos, en una especie de correlato con los diferentes

tratos que recibian en las distintas épocas histéricas.

Es necesario comenzar a conceptualizar qué se entiende cuando se hace

referencia a la discapacidad.

Se podria decir que existen dos posturas que se diferencian en como
concebir la discapacidad. La primera, que da cuenta del modelo médico, que
radica en pensarla como una enfermedad, donde es necesario mediante
determinados “tratamientos” o “rehabilitaciones” llevar a todos a la “normalidad”.
La segunda, conformada por el modelo social, establece que la discapacidad no
radica en la deficiencia en si misma, sino que se centra en aquellos mecanismos
sociales que no fueron generados para posibilitar un acceso universal ante la
diversidad, a las actividades que son consideradas de produccion y reproduccion
social, que resultan centrales para la construccion individual y colectiva del ser

social.

Es importante resaltar la vision que refiere al “modelo social de la
produccion de la discapacidad”. Fue Mike Oliver en los '90, quien acufi6 esa frase,
desde una perspectiva tedrica materialista. Afirmar que la categoria discapacidad
es producida en una forma particular por la sociedad capitalista implica una vision

del mundo particular.” (Rosato y Angelino et alli, 2009: 7) Es a partir de este
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momento que se comienza a referir al concepto discapacidad, no como algo visto
desde la enfermedad o desde la deficiencia como “la falta de”, sino que se
deposita una mirada critica en torno a las posibilidades que brinda la sociedad a

ese sujeto, siendo el entorno el que lo discapacita.

Es a partir de este enfoque que varios autores comienzan a trabajar en
torno a un modelo, que enfatiza en la idea de que la discapacidad es
completamente construida por el sistema capitalista, cuestion acufiada en las

formas de produccion y reproduccioén social. Angelino propone:

“Hoy nos proponemos pensar a la discapacidad como una produccion social,
inscripta en los modos de produccion y reproduccion de una sociedad. Ello
supone la ruptura con la idea de déficit, su pretendida causalidad biol6gica y
consiguiente caracter natural, a la vez que posibilta entender que su
significado es fruto de una disputa o de un consenso, que se trata de una
invencién, de una ficcién y no de algo dado.” (Rosato y Angelino et alli, 2009:
9)

No se debe centralizar la atencién en el cuerpo desde el punto de vista de
buscar diferencias debido a su variacion y transformacion heterogénea, si debe
ser concebida en relacién al analisis de su relacién con el poder, y las formas de
disciplinamiento, pero no para encasillar o estratificar a los seres humanos segun

su “cuerpo’.

“Si bien la separacion entre déficit y discapacidad es basica para este
modelo, Davis enfatiza que un eje central es la relacién cuerpo-poder: “Desde
el momento en que ya no podemos esencializar el cuerpo, ya no podemos
esencializar sus diferencias, sus excentricidades, sus transgresiones.”

(Alvarez y Varela apud Rosato y Angelino et alli, 2009: 50)

Se toma esta postura establecida por el modelo social para fundar de teoria
la presente investigacion, concibiendo entonces a la discapacidad como algo
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construido, instaurado en las desigualdades que el sistema capitalista reproduce.
Se busca romper con la perspectiva meédica que concibe a la discapacidad como
una enfermedad, una anomalia que solo se centra en lo bioldgico. El ser humano
es un ser bioldgico, pero también es un ser social, que forma parte de un modelo

econdémico, un pensamiento hegemanico, etc.

“Esta perspectiva de la desigualdad, implica centrar el analisis en las
relaciones entre normales y anormales, sin que importe la “medida” de la
anormalidad. Esto definitivamente implica considerar las condiciones de
desigualdad que dan origen al proceso de alterizacion y se refuerzan como su

producto.” (Rosato y Angelino et alli, 2009: 9)

Es de gran importancia mantener una mirada de diversidad sin importar
cuan alejado se esta del modelo bioldgico, cultural, social ejemplar impuesto por el
pensamiento predominante, sino hacer hincapié en las relaciones sociales que
mantienen. Poner debajo del ojo critico a las condiciones materiales, simbdlicas,
objetivas de vida, aquellas cuestiones que atafien al modelo, motor y creador de

desigualdades entre los seres humanos.

“En consecuencia, la vision tragica y medicalizada de este fendmeno es propia
de la sociedad capitalista, producto de condiciones econdmicas, sociales y
culturales: el cambio en la naturaleza del trabajo y del mercado de trabajo, las
exigencias de la acumulacién, la produccion de sujetos Utiles tanto a la
produccién como a la reproduccion social y la tipologia del hombre normal

como sujeto deseable.” (Rosato y Angelino et alli, 2009: 6)

Cabe resaltar que la problematica en si no radica en la deficiencia sino en
las consecuencias, conflictos que genera la sociedad misma en aquellos que
poseen un atributo concebido como “anormal’, y carecen de accesibilidad
equitativa de oportunidades. EI mundo de los posibles negados (Sartre; 1963)
parece ser mucho mayor en aquellos catalogados como “incapaces” por el

modelo.
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Todas las cuestiones planteadas en los anteriores puntos de este primer
capitulo son las que forjan esta situaciéon de exclusion, de desigualdad, que
genera y funda a la discapacidad como situacion social en si misma. Ademas, se
ve generado y apafiado por un modelo econémico moderno, sostenido por
valoraciones, perspectivas calificadoras y clasificadoras que son el motor de una
condicion, que es reproducida cotidianamente de forma totalmente naturalizada.
Se puede pensar a priori que existe un mundo en el campo de los posibles muy
minasculo a la hora de poder pensar la proyeccion de vida de un individuo con
autismo u otra situacion de discapacidad, si tomamos en cuenta las mdltiples

determinaciones que fueron descriptas anteriormente.
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Capitulo 2: las visiones del autismo,

Familia y cotidianidad

2.1 — La discapacidad en el Uruguay de hoy.

En este primer punto del segundo capitulo se considera importante exponer
algunos datos de tipo cuantitativos, que forman parte de una aproximacion al
menos relativa de las personas que se reconocen en situacion de discapacidad.
Este aporte que realiza el Instituto Nacional de Estadistica del Uruguay (INE) debe
ser tomado de forma critica, ya que desde la presente investigacion se considera a
la discapacidad como un fenbmeno complejo, que no resulta sintetizable en
nameros y porcentajes, basados en el discurso de los individuos a partir de una
“deficiencia”. Sin embargo, da un primer acercamiento a la realidad uruguaya en

cuanto a esta tematica.

Segun el Censo Nacional realizado en nuestro pais en el afio 2011, casi
medio millén de personas del total de la poblacion de nuestro pais son personas
en situacion de discapacidad (15,9%). Ademas se explicita que casi 300.000 son
mujeres que declararon estar en situacion de discapacidad, mientras que
alrededor de 200.000 fueron hombres. Asimismo, de estas cifras cerca de 35.000
son nifios menores de 15 afos, de los cuales 18.000 son nifios entre 6 y 14 afos.

En materia legislativa sobre discapacidad en Uruguay, en la tltima década
hubo cambios importantes. En 2006 se aprobo la Ley 18.093 que reformula
algunos aspectos de la Ley anterior 17.216, y a su vez de la anterior a esta Ultima
la Ley 16.095 de 1989. Todas estas leyes fueron modificandose a medida que

también fue variando la concepcion de los individuos en situacion de discapacidad.
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En 2010 se decreto la Ley 18.651 de Proteccion Integral a las Personas con
Discapacidad. (CNHD, 2010) La Ley 18.651, en su Articulo 2° plantea que se

halla en situacién de discapacidad:

“(...) toda persona que padezca 0 presente una alteracion funcional
permanente o prolongada, fisica (motriz, sensorial, organica, visceral) o mental
(intelectual y/o psiquica) que en relacién a su edad y medio social implique
desventajas considerables para su integracién familiar, social, educacional o
laboral.” (Ley 18.651; 2010)

Aqui se puede ver como si bien la tematica discapacidad legalmente ha
tenido una gran evolucién en los ultimos 20 afios, se pueden identificar cuestiones
gue aun depositan a la discapacidad en el ser humano que “padece” una
determinada “alteracién funcional” o un determinado atributo que lo discapacita, en
vez de repensar o replantearse (como se ve con los autores hasta el momento) el
papel del medio social que discapacita a la persona. Si bien el ser humano puede
poseer una determinada caracteristica fisica, sea cual sea la situacién de
discapacidad, no se desprende de esta condicion, sino de un medio social y

econdmico totalmente excluyente.

La ley en si aun no prevé la importancia de poner en el centro del analisis
politico, no a la persona en situacion de discapacidad que segun el pensamiento
hegemonico debe ser “rehabilitado”, llevado a la “normalidad”, sino por el contrario
problematizar una sociedad poco flexible ante la diversidad, que no genera los
medios apropiados para que las personas que tienen algun tipo de atributo que
dista del modelo socialmente esperado, puedan acceder en igualdad de

condiciones, a realizarse como seres humanos.
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2.2 El Autismo y sus tipos, mirada desde el modelo social.

Una vez realizado el planteo tedrico correspondiente al universal y al
particular, situandose en lo que refiere a Uruguay en torno a la discapacidad, es
necesario comenzar a conceptualizar dentro de lo visto hasta el momento aquello
gue es de principal interés para la investigacion, dentro de la discapacidad,
puntualmente abordar el autismo. A continuacién, se podran apreciar las
conceptualizaciones desde el modelo médico, analizadas bajo la lupa del modelo

social anteriormente presentado.

A la hora de hablar del autismo y el origen de dicho término es necesario
hablar de la psiquiatria de principios del siglo XX, ya que es ahi que comienzan a
surgir los primeros diagndsticos médicos que se acercan a lo que hoy se

denomina por autismo.

“Es hacia la década de 1930 cuando la psiquiatria del nifio entonces en fase de
constitucion comenz6 a reconocer cuadros clinicos diferentes de trastornos
mentales caracterizados por trastornos mayores de la relacion el lenguaje , una
distorsion grave de la globalidad del desarrollo de la personalidad.” (Parquet
Burstein y Glose, 1992: 1)

En un comienzo se definia desde la psiquiatria a todos los casos dentro de
un cuadro de psicosis, sin especificar ninguna otra tipologia o caracterizacion
dentro de dicha “enfermedad”. Recién se empieza a hablar de autismo alrededor
de 1943 cuando el psiquiatra Leo Kanner realiza sus primeros trabajos, donde
define y agrupa determinadas conductas observadas en un mismo cuadro clinico,
el cual va a denominar “autismo”. Etimolégicamente la palabra significa “uno
mismo” debido al rasgo de ensimismamiento caracteristico del individuo que

posee dicho cuadro. (Silva, 1999)

Silva, desde su texto, deja ver la perspectiva que mantiene la psiquiatria

sobre el autismo y como lo caracteriza:
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“El Autismo Precoz Infantil que describié Leo Kanner (1943) hace cincuenta
afos es considerado aun hoy un cuadro clinico grave. “Lo es por muchos
motivos 1- porque afecta al nifio desde su nacimiento (y quizas antes)
comprometiendo el desarrollo y las funciones en distintas areas necesarias
para la construccion de un individuo humano. 2- por su cronicidad. A lo largo
del curso de sus vidas nunca llegardn a ser nominales (al menos con los
recursos terapéuticos que disponemos actualmente); 3- porque sigue siendo
desconocida su etiologia (nada nos ayuda el decir que es un trastorno
multifuncional) y 4- porque de todas las funciones alternadas en estos
pacientes, la mas afectada es la de la comunicacion con otros y consigo

mismo, este es el hecho mas invalidante.” (Prego 1999:28)

En la cita anterior se puede apreciar que el autismo, desde la psiquiatria, es
visto como algo “grave”, un “trastorno”, una “alteracién” en el desarrollo estipulado
por la medicina como “normal” del ser humano. Es visible el tinte tragico y negativo
gue es depositado en la definicion y caracterizacion del autismo, donde se hace
hincapié en su cronicidad, pero también en aquella conducta caracteristica su
“‘problema de comunicacion”, de relacionamiento que segun la psiquiatria lleva a

una desintegracion de la persona con su entorno.

El DSM IV habla del autismo como una “patologia”, una “enfermedad” con

las siguientes caracteristicas:

“La presencia de un desarrollo marcadamente anormal o deficiente de la
interaccion y comunicacion social y un repertorio sumamente restringido de
actividades e intereses. Las manifestaciones del trastorno varian mucho en
funcién del nivel de desarrollo y de la edad cronolégica del sujeto. A veces el
trastorno autista es denominado autismo infantil temprano, autismo infantil o
autismo de Kanner.” (DSM 1V, 1995: 69-70)

Al parecer la psiquiatria identifica aspectos en comun generalizables a

pesar de la heterogeneidad de la poblacién que es diagnosticada dentro del
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Trastorno del Espectro Autista (TEA), y éstas son puntualmente: la comunicacion,
alteraciones en el desarrollo de la interaccion social y los intereses restringidos o
fijacidbn obsesiva. Dependiendo de cuanto se aleje de los parametros esperados
de “normalidad” el individuo segun la medicina, es cuan grave o0 severo se lo

cataloga.

En esta definicién del Autismo se traslucen los conceptos utilizados desde
una vision que centraliza lo biolégico, reflejando aquello que diste de lo
socialmente esperado e impuesto como “normal’, apto para ser funcional al
sistema de produccion y reproduccion social. Se puede ver como la vision médica
analiza y enfatiza en el déficit del nifio/a que ya puede apreciarse en los primeros

anos de vida.

Este Manual de Psiquiatria DSM IV de 1994 es el ultimo que ha sido
publicado hasta el momento con una reedicion en el afio 2000 (DSM IV-Revisado).
Esta en vias de ser publicado a fines de este afio el DSM V, que aparentemente
se encuentra en revision, ya que segun algunos debates en blogs de medicina y
congresos de diversas disciplinas de varios paises, podria incrementar varias
patologias, entre ellos los diagnosticos por TEA, debido a que su definicion se
volveria menos especifica y mas relativa, lo que volveria en consecuencia mas

imprecisos los diagndsticos médicos.

Como se ha visto en el capitulo anterior, es necesario no hacer hincapié en
el déficit de la persona en comparacion con los “normales” como si fuera una
especie de grupo de control utilizado para medir cuanto la persona se aleja de ese
modelo ideal de ser humano que sea Uutil, décil y funcional. Es necesario visualizar
como en realidad no es el déficit representado como una especie de margen, de
cuanto se aleja del modelo ideal el individuo lo que genera la discapacidad, sino
centrar el analisis en poder ver como lo que rodea a la persona es lo que lo

discapacita.
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En las definiciones desde el saber médico se pueden apreciar todos
aquellos términos anteriormente expuestos como “anormalidad”, “defectos”,
“‘incapacidad”, cuestiones que acentuan una vision tragica, negativa, del nifio que
no cumple con el modelo “normal” y se le diagnostica etiquetandolo, en este caso,
como “nifio autista”. Esta investigacion intenta vislumbrar si un diagndstico de este
tipo puede o no repercutir en la vision de los padres/madres del nifio/a, debido a la
alta valoracion que existe y se le atribuye en la modernidad a la vision médica
como “poseedora de la verdad”. Es importante cuestionar en el presente
documento hasta qué punto la vision de un Médico a la hora de diagnosticar
(profesion poseedora de una valoracion alta a nivel social), en este caso el
autismo en un nifio/a utilizando este tipo de concepcion de la discapacidad, puede
determinar o impactar desde el discurso negativo, en la visiébn subjetiva de los
padres/madres o cual sea su referente principal, y recortar el campo de sus

posibles para enfrentar la situacién de su hijo/a desde el inicio.

Cabe volver a reforzar la idea de que los diagndésticos pueden ser de suma
relevancia a nivel clinico, ampliando el conocimiento en el plano de lo biolégico del
ser humano. Lo que se cuestiona en este aspecto es como el mismo se maneja,
gué consecuencias a nivel social genera, qué impacto tiene a nivel familiar, cuales
apoyos se brindan para sostener dicho proceso luego de que se realiza. Estos
aspectos, entre otros, son los que se cuestionan en la presente investigacion en

torno al autismo.

Volviendo a la perspectiva médica, se clasifican y califican 4 tipos de
autismo, que pueden ser catalogados dentro de lo que se denomina espectro
autista; que, en resumen, solo son variaciones dentro del mismo espectro, cuya

“‘gravedad” va a depender de cuanto sus conductas se alejen de la “norma”.

El primer tipo es el Sindrome de Asperger:
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“Las caracteristicas esenciales del trastorno de Asperger son una alteracion
grave y persistente de la interaccion social y el desarrollo de patrones del
comportamiento, intereses y actividades restrictivas y repetitivos. El trastorno
puede dar lugar a un deterioro clinicamente significativo social, laboral o de
otras areas importantes de la actividad del individuo. (...) no existen retrasos
del lenguaje clinicamente significativos (p. €j., se utilizan palabras simples a
los 2 afios de edad y frases comunicativas a los 3 afios de edad). Ademas, no
se observan retrasos clinicamente significativos del desarrollo cognoscitivo ni
en el desarrollo de habilidades de autoayuda propias de la edad del sujeto,
comportamiento adaptativo (distinto de la interaccién social) y curiosidad
acerca del ambiente durante la infancia. No se establece el diagndstico si se
cumplen criterios de cualquier otro trastorno generalizado del desarrollo
especifico o de esquizofrenia.” (DSMIV:1995: 79-80)

Como se puede apreciar en la descripcion del primer tipo de autismo desde
la vision médica, el denominado Asperger parece tener una menor carga negativa
en su diagnéstico, debido a la “adaptabilidad” que puede tener el nifio, ya que la
verbalizacion y su inteligencia no poseen rasgos que puedan generar demasiado
impacto negativo o rechazo estigmatizante, por lo cual podria ser un tipo de
autismo que se aleja en menor grado de lo esperado por los “estandares de
normalidad” del sistema. A pesar de esto, si bien el nifio no es tan excluido por
acercarse mas en sus conductas a lo normal esperado, en comparacion al resto
posee las caracteristicas generales del TEA, aunque sea en su mayoria en menor

grado.

El segundo tipo de Autismo es el Sindrome de Rett:

“El interés por el ambiente social disminuye en los primeros afios posteriores al
inicio del trastorno, aunque la interaccion social se desarrolla a menudo
posteriormente. Se establecen alteraciones de la coordinacion de la marcha y
de los movimientos del tronco. También existe una alteracion grave del
desarrollo del lenguaje expresivo y receptivo, con retraso psicomotor grave.”
(DSMIV 1995: 75)
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En la calificacion y la clasificacion médica se puede ver como este grado de
autismo o de deficiencia tiende a ser visto como “mas severo” que el primero,
debido a que las capacidades motrices y del lenguaje distan de los “estandares
esperado”, la vision tragica y negativa es mayor aun. Esto, a su vez, se debe a
que a la hora de calificar y clasificar al nifio dentro del espectro tiende a alejarse

mas de la ideologia de la normalidad instaurada

El tercer tipo de autismo es el denominado Trastorno de Desintegracion

Infantil;

“La caracteristica esencial del trastorno desintegrativo infantil es una marcada
regresion en multiples areas de actividad tras un periodo de por lo menos 2
afios de desarrollo aparentemente normal. El desarrollo aparentemente normal
se manifiesta por una comunicacién verbal y no verbal, unas relaciones
sociales, un juego y un comportamiento adaptativo apropiados a la edad del
sujeto. Tras los primeros 2 afos de vida, pero antes de los 10 afios de edad, el
nifio experimenta una pérdida clinicamente significativa de habilidades
adquiridas anteriormente, por lo menos en dos de las siguientes areas:
lenguaje expresivo o receptivo, habilidades sociales o comportamiento
adaptativo, control vesical o intestinal, juego o habilidades motoras. Los
sujetos con este trastorno manifiestan el déficit social y comunicativo y las
caracteristicas comportamentales generalmente observados en el trastorno
autista (v. pag. 69). Existe una alteracion cualitativa de la interaccién social y
de la comunicacién, y unos patrones de comportamiento, intereses y

actividades restringidas, repetitivas y estereotipadas.” (DSMIV; 1995: 77)

Posee caracteristicas de deficiencia “severa” a nivel del desarrollo, “la
severidad” de su deficiencia parece ser lo central a analizar, y la dificultad de
establecer un vinculo con el resto. Si bien este tipo de autismo dista de la
“normalidad” luego de un retroceso en el desarrollo en cuanto a la integracion
social, su apariencia y desempefio en otras areas no se ve tan afectado en una

medida negativa y tragica segun el modelo.
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Un cuarto tipo de Autismo es el Trastorno Generalizado del Desarrollo:

“(...) cuando existe una alteracion grave y generalizada del desarrollo de la
interaccion social reciproca o de las habilidades de comunicacién no verbal, o
cuando hay comportamientos, intereses y actividades estereotipadas, pero no
se cumplen los criterios de un trastorno generalizado del desarrollo especifico,
esquizofrenia, trastorno esquizotipico de la personalidad o trastorno de la
personalidad por evitacion. Por ejemplo, esta categoria incluye el «autismo
atipico»: casos que no cumplen los criterios de trastorno autista por una edad
de inicio posterior, una sintomatologia atipica o una sintomatologia subliminal,
o por todos estos hechos a la vez.” (DSM IV: 1995)

Este ultimo tipo de autismo hace referencia a aquellos nifios que presentan
alteraciones puntualmente en cuanto a la comunicacion con el entorno y el
lenguaje. Sin embargo, también ingresan dentro de esta etiqueta todos aquellos
nifilos cuyos comportamientos no entran en la clasificacion de otras patologias
como esquizofrenia, trastornos de la personalidad, etc. Esto, a su vez, podria estar
dando respuesta a la gran cantidad de diagnésticos de tipo Trastornos
Generalizados del Desarrollo (TGD) presentes en la actualidad, ya que es una
categoria tan heterogénea que desde la medicina se utiliza a menudo también en
aguellos casos donde no se logra calificar y clasificar dentro de un diagndstico
definido al nifio segun su conducta. Esto indefectiblemente lleva a relativizar el
hecho de que todas las personas diagnosticadas como TGD tengan efectivamente

autismo.

En las distinciones de los tipos de autismo se realiza una clasificacién que
se basa puntualmente en las deficiencias, en comparacion con un modelo de
normalidad establecido. Desde la medicina se establece un rango donde se evalla
cuan severo es el tipo de autismo que tiene el nifio, lo que incide luego en su
insercion y desempefio en las instituciones normalizantes de la sociedad

capitalista.
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La postura ético-epistemoldgica con la que se sintoniza la presente

investigacion, es proveniente:

“(...)de la sociologia critica y emancipadora que considera la discapacidad
como una forma de opresion social la que incapacita a las personas a partir de
insuficiencias. En este modelo, la produccion de la discapacidad esta fundada
en las relaciones sociales de produccion que, cuando son de tipo capitalistas,
derivan en vision ‘“tragica” y “medicalizada” de la discapacidad. Y por lo tanto,
los problemas que acarrea la discapacidad son producciones sociales tipicas

de una sociedad capitalista.” (Rosato y Angelino et alli, 2009: 27)

La vision médica del calificar y clasificar, parece ser util a la hora de
conocer biolégicamente al ser humano, partiendo de determinadas “conductas” o
“sintomas” para lograr luego un diagndstico. Lo que se debe destacar es que
cuando se habla de diagnésticos médicos, como se puede ver en los puntos
anteriores, suelen ser de tipo tragicos, negativos, tendiendo a calificar a la persona
segun su grado de (in)capacidad y su grado de deficiencia, en comparacion con
un modelo biologico ideal de ser humano, funcional docil, manipulable, util, capaz
de ser un fiel reproductor del sistema socio-econémico en vigencia y su cultura

hegemodnica.

Si bien estas distinciones pueden ser Utiles a nivel clinico para conocer en
profundidad los atributos de cada persona a nivel biolégico, neurolégico, etc., es
importante mantener una vision critica con la finalidad actual que se le da a dicha
clasificacion, de etiquetar ya desde nifios sobre la utilidad de la razén instrumental

en la modernidad.

A la hora de nombrar o crear una imagen de representacion del otro,
cuando se le diagnostica en este caso autismo, es de suma importancia no perder
de vista en el andlisis, que los atributos biolégicos por si mismos, solo pueden
aportar informacion descriptiva de una determinada caracteristica de la individuo.

La cuestion o punto central a problematizar son las consecuencias que el ser
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poseedor de los atributos que pueden ser catalogados como “un nifio autista”, “un
anormal”, repercute en él, en su situacién de discapacidad, su entorno familiar y su

vida cotidiana.

Por tanto, lo que se cuestiona tedricamente desde el modelo social en
cuanto al diagnéstico y clasificacibn que se realiza sobre una determinada
deficiencia como lo seria dentro del autismo, no es el hecho de indagar en las
causas de un determinado atributo biolégico, sino el impacto que genera el
diagndstico, la imagen creada que transversaliza varias instituciones modernas, la
finalidad que se le da a esta clasificacién y su prondstico. Desde el modelo social
propuesto en la presente monografia no se desconocen los atributos fisicos en si
mismos, ni su origen bioldgico, no se ignora la diversidad o heterogeneidad de los
cuerpos ni el estudio de ellos, sino que por el contrario se toman en cuenta para
analizar qué impacto social conlleva tener estos atributos y con qué finalidad se
califica y clasifica a los individuos.

Es importante denotar que estas calificaciones y clasificaciones validadas
desde la perspectiva médica pueden reforzar un etiqguetamiento, brindando una
vision tragica, negativa del nifio al que se le diagnostica autismo. Se puede
destacar que el etiquetamiento es producto de una serie de caracteristicas que
reciben determinada valoracién o significacion de tipo negativa, en relacion a una
ideologia hegemodnica dominante que configura mayoritariamente las pautas

socio-culturales de una sociedad dada.

2.3-Familia y autismo.

En este punto se busca conceptualizar a la familia como institucion dentro
de lo particular, y dentro de ella la figura de los padres/madres o referentes
adultos, relacionado directamente al papel que juegan en la situacién de
discapacidad del nifio. Ademas, se abordara lo que significa formar parte de un
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grupo de padres como lo es la Federacion Autismo Uruguay que busca reivindicar
derechos de forma organizada, colectivizar problemas, apuntar hacia fines en
comun a partir de una realidad similar de varios otros grupos y asociaciones de

padres organizados en todo el pais.

Desde la perspectiva de Jelin (1998), no existe un solo tipo de familia, sino
gue por el contrario existen multiples arreglos familiares, lo que lleva a tener que
profundizar en el singular, tanto del nifio como de su entorno familiar, para conocer
su situacion. Los padres/madres entrevistados se insertan en ndcleos totalmente
diferentes, con distinta cantidad de miembros, pertenecen a realidades
socioeconOmicas diferentes, lo que permitira observar biografias totalmente
distintas en su singularidad, pero también sobre todo visualizar generalidades en

cuanto a procesos, obstaculos y herramientas en comun.

Mioto especifica por familia: “(...) um nucleo de pessoas que convivem em
determinado lugar, durante um lapso de tempo mais ou menos longo e que se
acham unidas (ou ndo) por lagos comsanguineos”. (1997:122) Es necesario dejar
en claro que existen diferentes arreglos familiares en la sociedad, que parten de
un determinado contexto social, cultural, econémico y politico, cuestiones a tener
en cuenta cuando se realiza el analisis sobre las familias, debido a que estas
cuestiones inciden directamente en las variaciones en las diferentes
conformaciones de familias. En este sentido, Jelin explicita que ‘el bienestar
familiar se halla condicionado por la manera en que los miembros del grupo
aprovechan las oportunidades que las estructuras productivas y sociopolitica les

ofrece en cada momento”. (Jelin; 1998: 97)

A partir del parrafo anterior se puede ver como la familia, su composicion y
su bienestar dependen directamente de fenbmenos si se quiere de corte mas
universales, que condicionan directamente entre otras cosas el campo de los
posibles que determinado grupo puede llegar a tener a la hora de proyectarse

como tal. La familia en su conjunto puede ser tanto un posibilitador como un
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obstaculizador de los procesos de objetivacion de cada integrante individual que la

compone.

Lo importante a resaltar en estas resefias teodricas en cuanto a la mediacion
familia, es la peculiaridad de determinar, limitar o potenciar una determinada
problematica en uno de sus miembros. Como dice la autora, la familia a priori no
puede ser considerada un lugar de felicidad, puede significar un lugar de

“felicidad” o de “infelicidad” para una persona. (Mioto; 1997)

“Esquecem-se que dinamica relacional establecida em cada familia ndo é
dada mas é construida a partir de sua historia e de negociacdes cotidianas
gue ocorrem internamente entre seus membros e externamente com 0 meio

social mais amplo.” (Mioto; 1997: 177)

Es trascendental indagar en aquellos procesos de la historia familiar que
hacen a la construccion de la situacion actual de los miembros de la familia,
también de aquellas relaciones establecidas con su medio social, el cual
determina a la familia, y viceversa. Es importante problematizar la visién de la
familia, mas particularmente la de los padres/ madres sobre la situacién de su
hijo/a con autismo, ya que la perspectiva de los mismos puede determinar la
blusqueda de respuestas, alternativas a la exclusion, herramientas para enfrentar
la situacion o por el contrario sentenciar la trayectoria de vida de ese nifio con

autismo con las implicancias familiares que ello conlleva.

En las entrevistas realizadas a padres/madres que tienen un hijo/a
diagnosticado dentro de lo que seria el espectro autista, se pudo apreciar un perfil
comun de padres/madres que lidian con obstaculos similares cotidianamente, y
gue buscan respuestas de forma constante a problemas que atafien directamente
al autismo como situacion de discapacidad. Busquedas que si bien en un
comienzo dentro de sus biografias aparecen como voluntarias, individuales y

aisladas, culminan sintetizandose en una accidon desde lo colectivo, desde lo
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grupal, que permite entre otras cosas realizar una demanda en lo que refiere a las

instituciones y a los espacios de poder.

La organizacion civil que nuclea varias asociaciones de padres/madres con
hijos/as autistas en el pais es la Federacién de Autismo del Uruguay. La creacion
de la misma, luego de su acta fundacional en el afio 2011, se inserta en el marco
de la lucha y conquista que se ve reflejada en la ganancia del terreno politico, en
la reivindicacion de derechos, en la libre asociacion para luchar contra una forma

de ordenamiento social establecido que genera y reproduce desigualdad.

‘Aca queremos conformarnos como algo que pueda generar politicas con el
gobierno... Si soy yo sola no represento nada, ta? Pero si va la Federacion
gue representa a asociaciones de padres de Montevideo y también del interior
no olvides eso... es diferente.” (Madre de nifio con autismo, entrevista Julio
2013)

Es importante destacar a partir de los datos que enuncia la pagina oficial de
la Federacion, asi como lo que surge a partir de las entrevistas realizadas que en
el Uruguay existen muy pocos centros que trabajen exclusivamente con el
autismo. De los pocos centros que existen se puede identificar dentro del dmbito
publico unicamente a la Escuela Especial N° 231 para “Trastornos Severos de
Personalidad”, la cual no se especializa puntualmente en autismo pero es el Unico
centro publico donde entraria en el marco de una generalidad de varios
“trastornos”. En el ambito de lo privado se pueden encontrar una serie de centros,
clinicas y asociaciones de padres que buscan cubrir este debe del sistema, en lo
gue respecta a la atencion de nifios con autismo dentro de lo que es la

discapacidad.

“Yo estoy convencido que la herramienta que defiende los intereses de estos
chiquilines es la Federacion... es una Federacion lamentandonos? No no, es
una Federacibn generando conciencia, movilizando, ayudando a los
organismos a generar determinadas politicas, para capacitacion de los
maestros, es una federacién activa, movida y con apoyo... la Federacion es la
herramienta maxima a la cual nosotros tenemos para empujar...” (Padre de
nifio con autismo, entrevista Julio 2013)

46



A partir de las entrevistas se pudo recoger que todos los padres/madres
entrevistados integran la Federacion debido a su necesidad de luchar y negociar
respuestas practicas, que atiendan a las necesidades especificas ante la realidad
del nifilo/a diagnosticado dentro de la calificacion Trastorno del Espectro Autista

(TEA) en el marco de la discapacidad en su totalidad.

“Antes de estas asociaciones se formé el movimiento (...) es una fuerza social
con varios actores implicados, en ese movimiento de padres no habia
solamente padres, habia profesionales, habia duefios de centros, duefios de
clinicas, tios, abuelos, hermanos, la conformacion de un movimiento de
familiares y centros de personas con autismo conforman asociaciones de
padres de primer grado, para luego elevarlas a la de segundo grado que es la
Federacion. Este pasaje implica mucha carga y descarga, porque no es facil
(...).” (Madre de nifio con autismo, entrevista Julio 2013)

La Federacion aparece como una sintesis de varios procesos grupales de
padres/madres que se agrupan en un comienzo en movimientos aislados, para
luego transformarse en asociaciones civiles que culminaron a su vez
sintetizandose en 2011 en lo que es la Federacién de Autismo del Uruguay, con
personalidad juridica, logrando inclusive un lugar en espacios como el Consejo
Directivo Central (CODICEN) organo rector de Administracion Nacional de
Educacién Publica (ANEP) y en lo que es la Comisién Nacional Honoraria de la

Discapacidad (CNHD).

“La federacién se conforma de un grito de voz de los padres (...) Yo me
integro por la necesidad de ver que sola como asociacién de padres con
padres alrededor, lo Unico que haciamos eran politicas para el colectivo,
entendes? Y no podiamos insertarnos en el gobierno (...) Hay aspectos
juridicos legales y politicos que tenés que conformar vos para poder acceder a
conversar con el gobierno (...)” (Madre de nifio con autismo, entrevista Julio
2013)

Se puede apreciar que la Federacion aparece como un medio pero,
ademds, como un requisito en las formalidades burocraticas que el Estado exige
para tomar en cuenta el comenzar una negociacion directa. En las entrevistas
realizadas no solo la Federacion aparece como una herramienta de lucha desde lo
colectivo, sino que también aparece como un punto de colectivizacion de

informacion de pequefias conquistas que cada asociacibn y movimiento de
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padres/ madres por separado va logrando en su individualidad, a nivel geografico,

territorial.

“Los padres tienen necesidad de saber (...) aconsejamos (...) intercambiamos
experiencias (...) siempre con el mayor de los respetos (...) Y si vos no te
Jjuntas con los papas para ver “che, mira el mio cada vez que escucha una
sirena se tira debajo de la cama (...) cosas que no tienen con quien
comentarlas (...) Hay gente que ha llegado muy lejos y ha volcado su
experiencia.” (Padre de nifio con autismo, entrevista Julio 2013)

Las agrupaciones y movimientos no solo aparecen en lo discursivo como
apoyo para reivindicar derechos y luchar por respuestas en el marco de las
relaciones de poder, sino que ademas surgen a partir de una necesidad instaurada
en los padres/madres en compartir probleméaticas, experiencias individuales,
apoyarse en los obstaculos en comun que van identificando en la cotidianidad
desde lo grupal y vivencial. Tanto la Federacion como las agrupaciones que la
componen, actian como guia para aquellos padres/madres que recién comienzan

un recorrido institucional y les interesa vincularse a estos grupos.

“La Asociaciéon nos llevo a la Federacién, porgue nosotros entendemos que
una Federacion de Autismo que contenga y contemple todas las situaciones
de padres de nifios con autismo en el Uruguay va a tener una fortaleza mucho
mas grande a la hora de reclamar recursos que una Federacion a lo cual no
tenga el peso que tenga que tener; no el peso econdémico, sino el peso en
movilizacion. Nosotros como padres estamos obligados a que cuando hay una
movida en el parlamento ir 300 personas, por que hay muchos cientos de
padres con este tema (...)” (Padre de nifio con autismo, entrevista Julio 2013)

A partir de lo que enuncian los padres entrevistados se puede apreciar
claramente como la Federacion toma relevancia brindando posiciones estratégicas
de poder, que permiten una mayor presion a la hora de buscar conquistas en la
esfera publica social. Una herramienta que parte de la necesidad de ser
escuchados, de reflejar cuantos obstaculos enfrentan las familias de un nifio con
autismo debido a la falta de atencion, por la desigualdad, la vulneracion de
derechos que les corresponden como ciudadanos, respaldados por leyes que

muchas veces no salen del papel ni figuran en la practica.
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Capitulo 3: relatos familiares

3.1- El comienzo: DIAGNOSTICO y PRONOSTICO

A partir de las entrevistas realizadas se pudo constatar practicamente la
misma trayectoria institucional que realizan las familias de estos nifios y una
similitud significativa en como se dio el diagndéstico, a pesar de que los mismos se

diferencien dentro de lo que la medicina denomina Espectro Autista y su tipologia.

En todas las situaciones familiares se presenta una creciente inquietud en
un comienzo por parte de los padres, que visualizan en el nifio conductas fuera de
lo socialmente esperado como “normal”, y son ellos quienes insisten en que desde
la medicina se especifique a que se debe esto. Por parte de los padres se aprecia
en el area médica mucha incertidumbre en los profesionales, quienes al principio
atribuyen en los adultos referentes del nifio una “preocupacién innecesaria”. Es la
medicina quien juega el primer paso en cuanto a definir biolégicamente mediante
el diagnéstico cuanto este nifio se aleja de la media de lo esperado en su

desarrollo.

Existen mecanismos que se llevan adelante para poder detectar si algun
aspecto de este nifio se aparta de lo esperado, pero cuando el déficit no es
superficial, fisico, visible, estos procesos de deteccién se alargan, perpetuando

sentimientos de incertidumbre en la familia.

“Nacié aparentemente sin problemas, todo el proceso natural de los nifios, al
afio mas o menos... nosotros notabamos algunas particularidades en cuanto
a que venia la familia aca y el gordo se iba... lo llevabamos a la placita y el
medio que se iba para otro lado... y otras caracteristicas propias de la
problematica que en el momento uno no sabe... entonces ta le
manifestabamos al pediatra... muy sano el nifio nunca tuvo ninguna
enfermedad... siempre estuvo por arriba del percentil cien... entonces no no
gue viene bien.. Llegbé a hablar las palabras propias para esa edad... hasta
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que ta el hablar empezdé a retraerse... y esas situaciones como que
empezaron a ser mas notorias... dada la mayor vinculacién con familias con
nifios pequenos... le sequimos insistiendo al pediatra no dio mucha bola...
hasta que mi mujer le plante6é nuevamente y dijo bueno ta vamos a hacer una
consulta con una psiquiatra...” (Padre de nifio con autismo, entrevista Julio
2013)

Estos procesos llevados a la teoria que ampara la presente investigacion
refleja claramente las cuestiones definidas en el primer capitulo, la figura
trascendental que se le da a la medicina en el sistema, la creacion de una
ideologia de la normalidad, mecanismos que parten de una modernidad que
instaura lo médico hegemaonico como central, a la hora de concebir a las personas
en cuanto se alejan o no de un estandar de normalidad, funcionalidad, utilidad

esperada.

Cabe destacar que los padres realizan un recorrido solicitando el
diagnéstico que les esclarezca “; que tiene su hijo?”, “; por qué es asi?” pero para
poder llegar a éste, la mayoria tiene que pasar por varias instancias de consulta
con el Pediatra, el cual luego de reiteradas inquietudes plateadas por los

referentes adultos, otorga el pase a Psiquiatria.

“(...)tuvimos dos o tres entrevistas, que bueno que como anddbamos que si
era querido o no querido... nuestra infancia no se qué y el nene con la caja de
juguetes ahi arriba fue mir6 que habia adentro, se puso en el piso que habia
uno lo agarro lo miro y lo tiro (...) y ya nos vino a buscar para ir a la puerta (...)
después las vueltas que uno tiene que dar haciendo tramites (...) se hace de la
historia clinica y lee las cosas que escribi6é la mujer en la historia clinica (...) y
ahi empiezan los cuestionamientos, ¢no? Pero las carencias del sistema en
cuanto a que las cosas que uno iba relatando y los iban anotando en la historia
vos decis no puede ser que no salte (...) antes de este momento no tenia la
mas minima idea de nada (...) después te pones a leer un articulo o algo y
decis loco esto era el decalogo del problema, estd descripto en reiteradas
oportunidades (...) hasta que después de la tercer entrevista (...) Bueno que
no nos perdiéramos que volviésemos en un tiempo... y bueno ta nos fuimos al
final uno piensa que ¢no seremos nosotros los que queremos enfermar al
nene, de que queremos causarle algin problema?” (Padre de nifio con
autismo, entrevista Julio 2013)

A la hora del diagnéstico del Psiquiatra, algunos padres deben consultar

reiteradas veces hasta obtener el diagndéstico definitivo, manifestando sentimientos
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de frustracion ante el desgaste que implica el recorrido institucional burocrético
gue en algunos casos lleva afnos, inclusive vivenciando instancias donde en un
comienzo se cuestiona o deposita responsabilidad en los padres como posibles
causantes de la conducta del nifio. Finalmente, cuando se da la calificacién vy
clasificaciéon del nifio los padres vuelven a ser depositarios de una busqueda

interminable de respuestas ante “el problema diagnosticado”: su “hijo es autista”.

“Dicen ‘los autistas son gente” que tal cosa, que “viven su mundo”, entonces
no hablamos de autistas, hablamos de personas con autismo, porque
justamente lo tienen pero no los define, él es él, tiene autismo como también
tiene una capacidad para dibujar enorme, como también tiene que es un
picaro, eso falta. Todo ese discurso de la diversidad como que se corta ahi...
otro que no tiene nada de diferente, salvo que se maneja asi y no tiene las
mismas herramientas que vos para enfrentar algunas situaciones, lo enfrentan
de otra manera, ordenandose con rutinas, etc. Otra manera de ordenar el
mundo.” (Madre de nifio con autismo, entrevista Julio 2013)

El sistema, como bien se puede apreciar en el capitulo uno, requiere de
crear una etigueta de ese nifio que lo identifique con un determinado grupo, una
clasificacion y calificacidon que le permita hacer visibles aquellos individuos que
distan de los estandares de normalidad. La funcion socialmente implicita de ese
diagndstico es el de generar exclusion de los diferentes espacios de socializaciéon
por un determinado atributo que el sujeto posea, en este caso condicionandolo
como “el nifo es autista”, al parecer el unico atributo visible en él a la hora de

etiquetarlo, solo por su déficit.

Las familias entrevistadas viven un manto de incertidumbre hasta el
momento en que logran consultar con un Psiquiatra, quien es el que diagnostica y
clasifica segun sus conductas dentro del espectro autista, a partir de la tipologia
definida en el capitulo anterior; sobre todo identificando la “gravedad” del mismo, o
cuanto el nifio se encuentra apartado de lo esperado por las lineas de la

“normalidad” instauradas.

“Con esa duda, madrugones en el Pereira Rossell para conseguir hora con
especialistas. Le estan llamando a la bolsa o la caja TGD Trastorno
Generalizado del Desarrollo, Asperger, Sindrome de Rett y el no especifico.
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Pero por el momento estan las clasificaciones, mi hijo mayor es leve autista, y
el menor es TGD no especifico.” (Madre de nifios con autismo, entrevista julio
2013)

Una vez diagnosticado, etiquetado, calificado y clasificado el nifio a partir de
su deficiencia, los padres deben continuar buscando respuestas, algo que los
guie, los oriente, para poder enfrentar la situacion de tener un hijo con un
diagnéstico TEA, en un sistema donde los recursos se muestran escasos Yy la

informacion al respecto es bastante reducida, inclusive en la érbita médica.

A partir de las entrevistas se pudo constatar que a su vez el psiquiatra en
algunos casos realiza un leve prondstico de evolucién a corto plazo, pero desde
una gran incertidumbre debido a la heterogeneidad que supone el TEA. Ademas,
es quien guia a los padres en un primer momento, indicandoles algunas posibles
referencias hacia donde dirigirse, para continuar buscando respuestas a estas

“deficiencias” o conjunto de atributos que escapan de la “normalidad”.

“Nos dio un par de alternativas a tal lado no, a tal lado no.... tal lado tal lado tal
lado puede hacer.... Cualquiera de estas opciones son validas para el
problema.” (Padre de nifilo con autismo, entrevista Julio 2013)

Se puede apreciar analizando en el discurso subjetivo de los padres, que el
apoyo desde un comienzo por parte del &rea médica es un gran determinante a la
hora de comenzar un proceso. Ya en este punto el sistema comienza a
discapacitar a ese nifio en su situacion singular, no dando una orientacién
concreta, o herramientas para enfrentar esta situacion que no escape a la
medicalizacion, o a una leve idea de a donde poder recurrir. Desde el punto de
partida del diagnostico, el campo de los posibles y el mundo de los posibles

negados de esta familia se van fijando.

Nuevamente son los padres quienes deben comenzar un proceso de
proyeccion en una especie de ensayo y error en el campo de sus posibles e
imposibles negados, que se determinan desde el diagnostico, de un prondstico

poco claro. El ser etiquetado desde un TEA u otra deficiencia lleva a recorrer un
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camino paralelo al del resto, buscando en instituciones alternativas una forma de
respuesta que deje a los padres satisfechos de que su hijo esta siendo “atendido”
y ven “mejorias en sus conductas”; o sea, que el camino de su hijo se asemeje
mas al que el sistema demanda y el conocimiento médico plantee sus
fundamentos desde las lineas de normalidad instaurada, y para la cual fueron

pensadas las instituciones que componen la sociedad, incluyendo la familia.

En este punto de partida luego del diagnostico, se comienzan a dar algunas
respuestas también conceptualizadas teéricamente en los anteriores capitulos,
donde el nifio y la familia se ven obligados a transitar instituciones alternativas,
politicas pensadas en un marco de ‘“inclusion excluyente”, de tipo privadas,
mercantilizadas, y extremadamente exclusivas por su alto costo econémico. La
familia como institucion social que compone este marco anteriormente descripto
va siendo condicionada por el resto de las instituciones que marcan un camino

paralelo al de “la normalidad”, falto de recursos, desigual e incierto.

3.2-Respuestas dadas y buscadas

En cuanto a las respuestas dadas y buscadas dentro del area de la salud, la
Unica casi inmediata es la medicacion hacia el nifio, y algunos tratamientos

fonoaudioldgicos y psicomotrices con una frecuencia practicamente semanal.

“Parte de muchos de los problemas de los papéas es la medicacion, una vez
gue se entra, que ademas que son medicaciones para una cosa, para otra
compensar lo que hizo ésta descompensar lo que hizo ésta, cosas que tienen
consecuencias de otro tipo, nifios que comen mucho, niflos que engordan
mucho, o sea ya es como una bola de nieve y que en realidad para muchos
papas se nos presenta como una cosa definitiva y dada es decir el nifio con
autismo es medicado... bueno no... no todos, no en todos los casos, no de la
misma manera.” (Madre de nifio con autismo, entrevista Julio 2013)

Ante la posibilidad que brindan los psiquiatras de medicar a su hijo con
autismo como algo dado y naturalizado, para controlar conductas de forma
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farmacologica, son algunos los padres que optan por aceptarlo mientras que otros
buscan respuestas alternativas a una misma problematica. En el transcurso de la
vida cotidiana® de las familias a veces parece ser la Unica respuesta que les
permite sobrellevar momentos en los que enfrentan situaciones que no se
ensefian a manejar, a lidiar con ellas, dependiendo de la informacién y basqueda
de respuestas que los padres por su cuenta realicen, inconformes con la

desinformacion y falta de apoyo existente.

“La medicacion y otro tipo de tratamientos que no es que no sirvan para nada
pero no atienden al centro de la cosa, un nifio que recibe fonoaudioldgico, que
lo mas comun es, fonoaudidloga y psicomotricista, colabora como a uno le
colabora hacer cualquier cosa, pero eso necesariamente no me va a resolver.”
(Madre de nifio con autismo, Julio 2013)

La otra respuesta dada por la medicina es alguno “tratamiento” de tipo
fonoaudiolégico y psicomotriz, que para algunas situaciones pueden ser efectivos
a la hora de potenciar determinados aspectos del nifio, pero en otras situaciones
no es asi. Esta respuesta es identificada por algunos padres como poco especifica

para el autismo en si mismo.

Los padres ademas de sentimientos de cansancio, desgaste propio de la
falta de recursos existentes para abordar la tematica, etc., deben enfrentar
cotidianamente la falta de tiempo, lugares distintos de atencion lejanos entre si y
un transporte publico superpoblado, que a veces culmina siendo un limitante para
el nifio debido a sus reacciones ante espacios reducidos, con mucha cantidad de
individuos alrededor, sonidos altos, y cuestiones que desencadenan conflictos en
la vida cotidiana de esta familia, problematicas que no estan contempladas de

ninguna forma por el entorno social.

Z Se toma el concepto de “vida cotidiana” desde la perspectiva de Heller, quien la define como “/a
vida de todo hombre” y se incluye alli todo lo que compone la vida humana. La vida cotidiana de
todos, segun Heller, es heterogénea, por lo cual, no todas las personas la viven de igual manera.
Llevando esto a la presente monografia es necesario tener en cuenta que todas las personas
entrevistadas viven situaciones distintas, de distinta manera y desde diferentes puntos de vista
subjetivo. (Heller; 1985) Es en este marco que el Trabajo Social investiga e interviene, en aquellas
problematicas que se vivencian en la vida cotidiana, y pueden ser identificadas como tales, a partir
de un rompimiento con la misma, ya sea para intervenir como para indagar en ella.
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“Esta todo el dia... de diez de la mafana a 6 de la tarde, esta mujer esta
dando vueltas por la ciudad llevando al nene de un lugar a otro o haciendo
tiempo, porque también llevar al nene 40 minutos con un profesional o una
hora y media vos no te podes ir, 0 sea te quedas!” (Madre de nifio con
autismo, entrevista Julio 2013)

En cuanto a las respuestas dadas y buscadas luego del diagnéstico en
torno al tema educativo, los padres de estos nifios con autismo comienzan un
proceso, primero realizando un intento de insertar al nifio en instituciones de
educaciéon formal “comudn”, que devienen de politicas sociales universales como

escuelas o jardines.

Es aqui donde los nifios con un diagndstico y pronostico mas grave dentro
del espectro autista comienzan a quedar por fuera de la educaciéon mientras que
aguellos con un diagnostico entre “medio” y “mas leve” dentro del TEA, con una
mayor adaptabilidad a los espacios normalizantes, son quienes logran transitar

este sistema educativo.

Aquellos nifios que logran transitar el sistema educativo formal son quienes
mediante recursos como un acompafante individual y una gran flexibilidad de la
institucion educativa a la que asisten, logran permanecer escolarizados con el

resto de los nifios catalogados por el sistema como “normales”.

“La acompariante o sea le traduce, en la escuela escriben en imprenta y él
esta aprendiendo a escribir en manuscrita, entonces la actividad que hacen
ellos en imprenta, la acompafiante lo ayuda, hace de nexo entre el tema y su
interpretacion, lo ayuda en el recreo a tratar de vincularse con los amigos, los
comparieros de clase ese tipo de cosas.” (Madre nifilo con autismo, entrevista
Julio 2013)

A partir de las entrevistas realizadas se pudo constatar que aquellas
familias que pueden costear el recurso de un acompafiante que esté con el nifio
realizando el trabajo de ir contra la exclusion que genera el sistema educativo

desde lo cotidiano, en el aula, a nivel institucional, en cuanto a grupo de pares,
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etc., son agquellos niflos que logran sostener en mayor 0 menor medida la

asistencia a un centro educativo de tipo “comun”.

“A no ser que el desfasaje sea enorme o0 que se tenga ademas otra cosa el
nifio con autismo va a una escuela comun, con ajustes obvio... la mayoria de
los casos con acompafiante, porque también el acompafiante es un lujo que se
dan algunos papas con algunos costos, mis hijos iban a un colegio pero como
él tiene que ir con un acompafiante, tiene que ir a la escuela publica porque yo
tengo que pagar el acompafante, que es una persona que esta ahi, como una
silla de ruedas humana, el no podria estar un minuto en la escuela sin el
acompafiante.” (Madre niflo con autismo, entrevista Julio 2013)

Este recurso sale directamente de la posibilidad econdmica que tiene la
familia, lo que es claro que se trata de una posibilidad que no todos manejan

debido al gran costo que significa.

“Herramientas practicamente (...). Publicas (...). Existe practicamente nada,
todo en base de sacrificio familiar (...).” (Padre de nifio con autismo, entrevista
Julio 2013)

Aquellas familias que no pueden pagar un centro educativo privado con
menos alumnos, ni una acompafnante con una atencion mas individualizada, con
una contemplacion mayor de la situacion singular de su hijo, culminan accediendo
a la unica escuela especial publica con atencidén hacia este tipo de “trastornos”, la
cual posee un cupo muy limitado, o por el contrario culminan sin ser escolarizados,

permaneciendo totalmente excluidos del sistema educativo.

“Te pueden recomendar una escuela especial y vos decir no, sobre todo
porque la escuela especial, en el caso del autismo es una en Montevideo y
una en Salto, que estan superpobladas y que ademas estan reservadas para
los casos de extrema, los casos que no pueden ir a escuela comun seguro,
gue son la minoria de las personas con autismo, hay un montén de personas
con autismo y pequefio porcentaje que va a esa escuela... hay una lista de
espera y esta recontrasuperpoblada.” (Madre de nifio con autismo, entrevista
Julio 2013)

Ante la falta de recursos y servicios publicos que trabajen la discapacidad
del nifio con autismo, los padres son quienes se ven obligados a generar mas
recursos econdémicos, para poder acceder a centros especializados en la tematica

de autismo, a un servicio constante de algunos profesionales en clinicas privadas,
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con costos extremadamente elevados, mientras que aquellos que no tengan estos

recursos probablemente se vean excluidos de estos servicios de atencion.

‘A nivel privado hay centros pero por eso te digo la fonoaudibloga y la
psicomotricista nos sale 10000 pesos por mes, la acompafiante que lo
acompana a la escuela son 12000 pesos mas... entonces??” (Padre de nifio
con autismo, entrevista Julio 2013)
Gran parte de los ingresos en las familias entrevistadas van destinadas a
costear equipos multidisciplinarios que trabajen con el nifio, intentando trabajar en
ese acercamiento a la “normalizacién en sus conductas” y desempefio, que no

puede ser realizado en otro centro publico, debido a la falta de politicas estatales.

“Hay papas, hay familias que obtienen la pension que da el BPS que es de
6000 pesos para un discapacitado, hay muchas que no porque es complicado,
porque hay errores en la concepcién que tienen en la definicion de la
discapacidad ésta concreta, porque vuelven a revertir al severo o al leve,
porque hay tipos de autismos que no son tan severos a simple vista entre
comillas porque es una persona que de repente tiene lenguaje y habla, esa
persona puede ser confundida con una persona gue tiene una discapacidad
leve.” (Madre nifio con autismo, entrevista Julio 2013)

En cuanto a recursos econOmicos para personas en situacion de
discapacidad, se puede identificar en nuestro pais, por un lado, la pension por
invalidez y, por otro lado, las ayudas especiales, ambas otorgadas desde el Banco
de Prevision Social (BPS). Este dinero, por lo general, resulta insuficiente para
quienes lo administran, en comparacion a los grandes gastos que implica estar en
esta situacién de discapacidad, donde existen muy pocos recursos estatales que
brinden al nifio una atencion desde lo educativo y la salud, llevando a los padres a
gastar grandes cantidades de dinero mensualmente para lograr cubrir aquello que

el Estado no contempla y no brinda.

Ademas, para lograr obtener dicho recurso es necesario demostrar y hacer
visible la discapacidad ante los ojos del control social de las instituciones. Si no se
es lo suficientemente “anormal” o “incapaz” no se llega a conseguir. Esto para el

autismo, cuya problemética muchas veces pasa desapercibida por no ser un
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atributo visible fisicamente, resulta ser un obstaculo para los padres que luchan

por este derecho.

“Porque vas al BPS a tramitar una pension, te la ningunean o te dan mil
vueltas o te van llevando de oficina en oficina... que no sabes si que es porque
te atendi6 un becario que no sabe, 0 si es que en la practica, te la tratan de
negar no se cual es el problema pero hace que sea dificil. El resultado de la
pensiébn es que son 6000 pesos, que 6000 pesos para el volumen de
tratamientos practicamente no te da para nada.” (Padre de nifio con autismo,
entrevista Julio 2013)

En cuanto a la ayuda especial que son alrededor de 3000 pesos, algunos
padres la destinan a transporte. Sin embargo, también resulta insuficiente debido a
gue el niflo con autismo es vinculado a distintos tipos de tratamientos y

actividades, lugares que no se centralizan en un solo espacio fisico.

“Cuando preguntan qué necesito lo que menos pido es plata yo no quiero
manejar dinero, yo quiero que tenga la asistencia que tiene que tener.” (Padre
de nifio con autismo, entrevista Julio 2013)

Se puede apreciar a partir de estos relatos familiares la falta de respuestas
dadas desde el sistema, lo que genera que ellos mismos tengan que salir a buscar
por todos los medios posibles soluciones alternativas ante los obstaculos
planteados por la realidad, reivindicar lo que les corresponde, o lo que creen que
sus hijos necesitan para tener una buena atencién en todos los planos, a la misma

atenciéon que el ser humano considerado “normal” accede.

3.3-ILos procesos de subjetivacion EN LAS FAMILIAS

Los padres de los nifios con autismo llevan una gran carga de sentimientos
como frustracion, desgaste y desborde ante la cantidad de situaciones de presion
gue viven cotidianamente. En este proceso de proyectarse, su campo de los
posibles se torna por lo general muy reducido, mientras que el campo de los
posibles negados se vuelve a veces tan vasto que lleva a que los padres se

sientan atrapados, sin saber como lidiar las situaciones.
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“Una mama de un niflo con autismo es una mama con un estado emocional
siempre al borde.” (Madre de nifio con autismo, entrevista Julio 2013)

Lidiar con esta realidad con poco apoyo desde las instituciones que
transitan cotidianamente, ante fendmenos como la ideologia de la normalidad y el
deseo implicito de cumplir con las expectativas dentro de lo esperado, los lleva a
tener una vision tragica de la situacion de discapacidad de su hijo, mas marcada
gue cuando fue dado el diagndéstico, debido a que en el momento de proyectarse
gue no cumpla con las expectativas esperadas genera un impacto primario, donde
las familias realizan un “duelo”. Sin embargo, algunas familias logran trascender
esta situacion buscando desde el mismo grupo familiar potenciar la busqueda de
respuestas, asumiendo las necesidades de su hijo como propias de la familia en

su totalidad, e inclusive en otras familias que comparten la misma realidad.

Cabe destacar que esto se ve reflejado en las entrevistas debido a que los
padres que fueron entrevistados para la presente monografia, son sujetos con
gran participacion social, en movilizaciones, asociaciones e inclusive participes de
la Federacion Autismo Uruguay, lo que habla de individuos activos dentro de la
arena politica a partir de grupos de la sociedad civil. Es necesario problematizar

gue pasa con aquellos padres que ni siquiera estan incluidos en estos espacios.

“Lo que sucede mas es la remada individual a codazos de cada familia como
pueda.” (Madre de nifio con autismo, entrevista Julio 2013)

Los sentimientos de frustracion, cansancio, desborde, son sentimientos
consecuencia de una realidad donde las instituciones no facilitan, no apoyan, sino
gque por lo general tienden a poner obstaculos burocraticos desde la
desinformacion, que pueden llevar a la familia a situaciones de fragmentacion
interna debido a la presion que esto genera. La familia se vuelve depositaria total
de las desigualdades del sistema. Inclusive el enfrentarse cotidianamente con
respuestas brindadas desde los objetos fijados, la naturalizacion, cuestiones que

componen el mundo de la pseudoconcrecién, culminan generando una visién
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negativa de los posibles que posee la familia a la hora de pensarse como

proyecto.

“Apoyo nada, cero, no es muy distinto a lo que pasa con los nifios, el tipo de
apoyo que pueda tener una madre, psicoldgico en general no porque cosas que
impliquen mas horas fuera de tu casa y mas dinero es imposible, es inviable, ni
que viniera el mismisimo Freud a darme una manito no puedo ir ... pero
después lo que hay es medicacion... el otro dia en una reunion de madres -SOY
la Unica que no estd medicada... decia pero al final estamos mdas medicadas que
los nene.. Yo no tomo pero lo considere hace dos meses o tres, pero no lo
descarto... porque ya llega un momento donde se afecto mi funcionalidad... si
yo lloro todo el dia todos los dias y en todas partes ya no puedo.” (Madre de
nifio con autismo, entrevista Julio 2013)

El poco apoyo que identifican los padres de estos nifios son algunos grupos
generados por las mismas asociaciones de padres, que llevan adelante
encuentros donde colectivizan sus problemas y sus situaciones singulares de vida.
A su vez, ellos mismos lo identifican como necesario en un comienzo para darse
cuenta que es una problematica que no solo enfrentan ellos. Les permite salir de

esa vision tragica y negativa que en un comienzo predomina.

Cabe destacar que la praxis desde lo politico a nivel de movimientos
sociales aporta como respuesta a un rompimiento con la vida cotidiana, que
permite reflexionar y repensar en conjunto con otros sujetos en la misma situacion,
los obstaculos y posibles respuestas a las probleméticas comunes, mediando

entre jerarquia consciente e inconsciente®.

‘Es algo muy minimo... te sirve para ver que no sos marciano...” (Madre de
nifio con autismo, entrevista 2013)

El hecho de que no hayan respuestas concretas en cuanto a una equidad

de oportunidades para aquellos nifios con autismo, en los distintos ambitos de su

® Heller esclarece que la vida cotidiana es jerarquica, distinguiendo la jerarquia inconsciente donde
estan aquellas acciones mas referidas a la supervivencia y a la jerarquia consciente, cuyas
acciones tienen un cierto grado de reflexiéon. Ademds enfatiza en la idea de buscar romper con la
vida cotidiana haciendo hablar la muda relacion entre ambas jerarquias, y también desentramar la
relacién entre lo genérico humano y lo singular de cada uno. (Heller;1985)
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proyecto de vida, que todo el “peso” recaiga sobre la familia, lleva a generar
sentimientos negativos que repercuten a su vez en quienes funcionan como
principal apoyo de ese nifio. Las respuestas que se brindan ante esta situacion de
desgaste, son la medicalizacion de los padres o entrevistas psicologicas

esporadicas.

Ademas, estas familias no solo enfrentan obstaculos a nivel institucional
sino también en su vida cotidiana cuando la sociedad en dmbitos como la calle,
comercios, etc., no comprende lo que ve, prejuzga, discrimina desde la
desinformacion y las representaciones desde una cultura hegemonica de lineas

demarcatorias y etiquetamiento.

“...) lo llevas a la escuela con el esfuerzo que te implica, los nervios que
pasas, que esté todo bien, que no le pase nada y cuando llegas la maestra te
dice cosas de este tipo (...) “no porque yo tengo que ver mira si se me da un
contagio” (...) vos salis llorando, o sea y tenés muy poco rato para hacer eso
porque a los dos segundos sale el nene y vos tenés que seguir llevandolo y
cuando se tira al piso tironeandolo explicandole a la gente no no es un mal
educado tiene autismo, o nada y mirar para abajo (...) la vida diaria es muy
complicada (...) no es una cosa que uno va mirandola despacito.” (Madre de
nifio con autismo, entrevista Julio 2013)

Estas cuestiones como la falta de respuestas, de apoyo, de informacion a
nivel social con respecto a la tematica, hace que a su vez la discriminacién sea
mayor, las respuestas con carga valorativa negativa contindan afectando y
resquebrajando a las familias que tienen esta realidad diariamente, y que si no
logran superar culminan impactando en el nifilo, obstaculizando su proyecto de

vida como ser social.

Por ultimo, es importante resaltar la vision de incertidumbre a futuro que
estas familias poseen, debido a que existen recursos limitados que fomenten la
inclusién, autonomia, sostén, guia de estos nifios. El futuro se vuelve un tema
totalmente oscuro y negativo, que algunos padres prefieren no aventurarse a

pensar, ya que la incertidumbre es demasiado grande como para hacerlo.

61



“¢ Qué pasa con estos nenes cuando no son mas nenes? (....) Esta habiendo
una cantidad de jovenes adultos que no tienen manera de manejarse. Todo el
mundo se cuida mucho y uno también, preferible no pensar nada por las dudas
o pensar lo peor y que de ahi sea todo ganar, es dificil salir pensado queriendo
perder, pero pasa que tampoco podes darte el lujo de sofiar con cosas que no
pueden pasar (...) yo no quiero creer. La mayoria te vas acercando a un futuro
incierto que no sabes lo que es: qué va a pasar cuando yo no esté, la mayoria
puede terminar en cualquier lado.” (Madre de un nifio con autismo, entrevista
Julio 2013)

Es importante destacar que la vision de estos padres en cuanto a la
proyecciéon a futuro de la situacién de discapacidad de su hijo es muy incierta,
debido a que como se puede apreciar en el andlisis realizado hasta el momento,
es la familia el sostén principal y casi Unico de ese nifio con autismo. Por lo tanto,
el proyectarse en un futuro cuando esos padres ya no estén, estos pilares que
sostienen todos estos procesos sociales que llevan a la desigualdad y falta de
recursos ya no esté presente, culmina desencadenando un pensamiento
totalmente negativo, tragico del futuro. Esta situacién de incertidumbre lleva a que
varios de los padres luchen por sus logros de forma diaria, conquistas a nivel
politico y social en el dia a dia, no pudiendo visualizar a largo plazo sus proyectos
de vida, ya que no cuentan con los recursos necesarios como para aspirar con

certeza a mucho mas que lo inmediato.
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Reflexiones finales

En sintesis, en cuanto a la primera hipétesis operativa, se podria decir que
efectivamente a los referentes adultos de un nifio con autismo les resulta
extremadamente complejo encontrar herramientas pertinentes, para enfrentar la
situacion de discapacidad de su hijo, debido a la falta de apoyo que los guie desde
las instituciones que conforman la sociedad. Es el proyecto de vida de ese nifio el
gue esta practicamente en manos de la iniciativa familiar, ya que es ésta la que
puede, mediante un proceso de rompiendo con la vida cotidiana desde la praxis
politica y la reivindicacion de derechos, lograr una visibn menos tragica y negativa
de la situacion de discapacidad de estos nifios, que le permita proyectarse, lidiar
con situaciones complejas que nacen a partir de un entorno social totalmente

discapacitante.

Esto lleva a pensar que la busqueda de respuestas y las luchas que
permitan expandir el campo de los posibles resulta un elemento fundamental, para
imponerse ante la visidn negativizada del nifio con autismo. Esto se desprende
gue el individuo se define en su negacion por el campo de sus posibles negados, y
contrarrestar dicha realidad mediante la lucha grupal parece ser la respuesta a la

hora de enfrentar probleméaticas comunes a todo el colectivo de padres.

En cuanto a las respuestas dadas, se puede apreciar una légica claramente
medicalizadora, de recursos extremadamente escasos, poco especificos, tanto
desde la salud como desde la educacion, mas aun en las politicas publicas donde
se visualiza una mayor carencia en estos aspectos. El Estado brinda una limitada
cantidad de recursos, que para poder acceder se debe demostrar la condicion de
discapacidad, volverla visible para poder obtener un pequefio monto de dinero que
ante la realidad de carencias en cuanto a atencién, y comparado con el alto costo
de respuestas por fuera de lo estatal que aborden la tematica autismo, se vuelve

practicamente insuficiente.
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En el ambito de lo privado, se puede apreciar un escaso abanico de
oportunidades a un altisimo costo econémico, que algunos padres mediante el

impulso individual y posibilidad econémica logran acceder.

Esto lleva a reflexionar y cuestionar qué pasa con aquellos que no cuentan
con el poder adquisitivo suficiente como para poder costear un acompaifante, un

centro especializado, clinicas de atencién privada, etc.

En cuanto a la segunda hipoétesis operativa, se pudo apreciar claramente
como la vision negativa emerge de un vasto campo de los posibles que le son
negados a este nifio con autismo por el sistema que lo discapacita, etiqueta y
diferencia del resto. Esto lleva, por lo general, a que las familias sientan el
desgaste, frustracion y cansancio, fruto de situaciones de presion, incertidumbre,
desorientacion, desinformacion, falta de apoyo y guia para enfrentar cuestiones
gue hacen a sus vidas cotidianas, que emergen por su condicién de ser padres de

un nifio con autismo.

El sistema busca como respuesta llevar a la normalidad la diferencia, y
aquellos atributos que no logren ser corregidos para que permanezcan Mmas
proximos de la linea de normalidad permaneceran excluidos. Por lo tanto, esta
idea de buscar la “normalidad” esta implicita desde el sistema hacia las

instituciones que la componen, incluyendo la familia.

Ademas, estas cuestiones inciden directamente en el proyecto de vida de la
familia, quienes no pueden proyectarse con seguridad debido a la incertidumbre y
falta de respuestas concretas en cuanto a sus situaciones singulares. No existen

respuestas concretas que permitan una proyeccion clara.

La Unica alternativa resulta ser la lucha individual y grupal, que busca

reivindicar derechos, que parecen no escaparse de los margenes de un papel en
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planos tedricos para pasar a lo practico, derechos que se ven vulnerados
cotidianamente ante una falta de equidad en las oportunidades, que brinde a los
sujetos un mayor abanico de posibilidades en el campo de los posibles, para el

proyecto de vida de cada ser social.

Las multiples determinaciones desde esta modernidad demarcatoria y
excluyente, en un Estado neoliberal, donde la razén instrumental es utilizada para
generar exclusiéon, controlar, etiquetar y catalogar a los sujetos dentro de una
l6gica capitalista, es lo que genera como consecuencia directa un todo social
discapacitante, del que las familias entrevistadas no son ajenas, sino
consecuencia de procesos de desigualdad que moldean cotidianamente a los

individuos que componen la sociedad actual.

El punto a debatir y a cuestionar desde el punto de vista ético seria: ¢ hasta
gué punto y bajo qué costos es correcto 0 no exponer a las personas en situacion
de discapacidad, en este caso nifios con autismo, a tratamientos de normalizacién
gue buscan adaptarlos a lo instaurado como consecuencia de un sistema que no

es para nada contemplativo ante la diversidad?
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